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Editoriale

Negli ultimi anni, in coincidenza con il grande aumento delle diagnosi di
Sindrome di Asperger e di Disturbo Autistico NAS ad alto funzionamento —
da 40 a 700 all’anno in pochissimi anni nel comune di Stoccolma —, sono
comparse varie forme d’intervento terapeutico rivolte a adulti che presentano
questi disturbi. Larticolo di alcune colleghe svedesi del Karolinska Institutet e
di un altro Centro di Stoccolma, Hesselmark, Plenty e Bejerot, riferisce i risul-
tati di due modalita di intervento condotte in gruppo: uno orientato secondo
i principi della terapia cognitivo-comportamentale e I'altro secondo principi
di tipo ricreativo per cui, ad esempio, nel gruppo si programmavano attivita
divertenti come gite in barca, cene, ecc. Questi giovani, la cui etd media era di
poco superiore ai 30 anni, venivano poi seguiti e intervistati dopo tempi che
variavano fra gli 8 ei 53 mesi: i risultati hanno indicato un netto miglioramento
della qualita della vita in entrambi i gruppi, senza peraltro incidere sui sintomi
del Disturbo Autistico né sulle comorbidita.

Quest’articolo, ricco di altre utili informazioni relative all’'uso di terapie
specifiche in questa fascia di etd, puo portarci a effettuare ulteriori conside-
razioni. In primo luogo gli psichiatri adulti possono diventare competenti su
larga scala per i Disturbi del Neurosviluppo e per le loro componenti autistiche
anche nel nostro Paese similmente a quanto sta gia avvenendo in altri Paesi
europei. In secondo luogo anche gli insegnanti delle scuole secondarie di se-
condo grado devono conoscere questi problemi, che spesso si manifestano in
allievi che sono nelle loro aule e che hanno disturbi non diagnosticati del tipo
appena menzionato, e saperli sospettare e, comunque, difendere dal bullismo
che & una minaccia grave per la salute mentali di questi giovani. E infatti la
partecipazione sociale il fattore che li aiuta concretamente a vivere meglio e a
rivelare la parte loro migliore.

Similmente, nella sezione «Ricerca italiana, il Dr. Scifo e il suo gruppo di
Acireale presentano un articolo relativo a un intervento di inserimento in fattorie
agricole di 6 giovani con Disturbi dello Spettro Autistico ad alto funzionamento
o con Sindrome di Asperger di etd compresa trai 18 e i 28 anni, i quali, valutati
con la scala Vineland (Sparrow, Balla e Cicchetti, 2005) all'inizio e alla fine di
questo percorso, hanno dimostrato vari progressi, soprattutto nel settore delle
abilita quotidiane e nella qualita della vita. Sulla scia di questo successo sono
state messe in atto altre simili proposte, compresi dei fine settimana previsti dal
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programma «Respiro». Sia le ricerche condotte in Svezia che quelle messe in
atto in Sicilia rappresentano delle chiare indicazioni di alcuni modi importanti
con cui ¢ opportuno che si muovano le strutture socio-sanitarie del nostro
Paese nei riguardi degli adulti con sindrome di Asperger e con forme ad Alto
funzionamento dell’ASD.

Sulla stessa linea delle esperienze svedesi e siciliane prima descritte Visintin,
De Stefani e Menazza dell’ASL di San Dona di Piave descrivono in dettaglio
evoluzione e il successo di una terapia cognitivo-comportamentale che procede
dal laboratorio a un centro scout per tre ragazzi di 10-13 anni con un Disturbo
dello Spettro Autistico a medio-alto funzionamento. Si delinea in questo modo
un indirizzo variegato e convergente che in diverse maniere, in modo piti diretto
o in un primo tempo guidato, punta a promuovere la partecipazione sociale
sin dalla preadolescenza e nelle eta successive.

Nella sezione «Rassegne di studi» viene poi presentata un’esposizione di studi
internazionali sulla terapia con animali nei Disturbi dello Spettro Autistico
da parte di Capurso e Silvani. In particolare, il cane puo essere parte di una
relazione con un terapista oppure rimanere un compagno della vita di tutti i
giorni e, come tale, alcuni studi suggeriscono un miglioramento della qualita
dellavita del bambino e della sua famiglia. Lippoterapia ¢ un’altra occasione che
pud contribuire a migliorare la qualita della vita, ma questo ¢ meno evidente
in presenza di Sindrome di Asperger.

Su un altro piano, nella «Ricerca italiana» viene presentata la PBZ (Pini,
Bonuccelli, Zappella), che consente una valutazione quantificata per la sindrome
di Rett e sue varianti, ed ¢ particolarmente sensibile a variazioni nei sintomi in
corso di terapia e riabilitazione e relativamente ai diversi sottogruppi clinici.
Una descrizione accurata di un intervento basato su principi ABA, finalizzata
aridurre le stereotipie vocali in un bambino, viene fatta da Casarini, Cascavilla
e Artoni delle Universita di Modena, Reggio Emilia e Parma.

Il primo numero del 2016 della rivista presenta infine alcune interessanti
recensioni elaborate da Paola Zanini, Silvano Solari e Giuseppe Maurizio Arduino.

Michele Zappella
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RICERCA INTERNAZIONALE
Terapia cognitivo-
comportamentale

di gruppo e attivita
ricreative di gruppo
per adulti con Disturbi
dello Spettro Autistico

Uno studio preliminare
controllato randomizzato

Eva Hesselmark

Stephanie Plenty
Dipartimento di Neuroscienza clinica, Karolinska Institutet,
Stoccolma, Svezia

Susanne Bejerot
Northern Stockholm Psychiatry, VUB,/KogNUS, St Goéran
Hospital, Stoccolma, Svezia

Sommario

Nonostante la popolazione clinica di adulti diagnosticati con
Disturbi dello Spettro Autistico sia in aumento, attualmente
si hanno a disposizione soltanto poche opzioni di trattamen-
to. In questo studio preliminare, randomizzato e controllato
e con disegno sperimentale parallelo, sono stati realizzati
due interventi di gruppo per adulti con Disturbi dello Spettro
Autistico e funzionamento cognitivo nella norma: terapia
cognitivo-comportamentale e attivita ricreative. Entrambi
gli interventi prevedevano 36 sessioni settimanali di 3 ore
condotte da due terapisti in gruppi di 6-8 pazienti. Hanno
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partecipato allo studio un totale di 68 pazienti psichiatrici, tutti affetti da
Disturbi dello Spettro Autistico. Le misure degli esiti erano la Quality of Life
Inventory, /a Sense of Coherence Scale, /la Rosenberg Self-Esteem Scale e
un‘analisi esplorativa di alcune misure di salute mentale. | partecipanti di
entrambe le condizioni di trattamento hanno riportato un miglioramento
nella qualita della vita al post-trattamento (d = 0.39, p < 0.001), senza
particolari differenze tra i due gruppi di intervento. Non e stato osservato
alcun miglioramento rispetto ai sintomni psichiatrici. Il tasso di abbandono
e risultato inferiore nel gruppo con terapia cognitivo-comportamentale
rispetto a quello con attivita ricreative e i partecipanti del gruppo con te-
rapia cognitivo-comportamentale si sono autovalutati come maggiormente
migliorati in generale, e maggiormente migliorati rispetto all'espressione
delle proprie necessita e la comprensione delle difficolta. Entrambi gli in-
terventi sembrano rappresentare delle promettenti opzioni di trattarmento
per adulti con Disturbi dello Spettro Autistico. La parita di efficacia tra i due
interventi potrebbe essere dovuta a due elementi in comune: la struttura
e il contesto di gruppo. La terapia cognitivo-comportamentale potrebbe
poi essere ulteriormente vantaggiosa in quanto vengono sviluppate abilita
specifiche e vengono minimizzate le rinunce al trattamento.

Parole chiave

Adulti, Sindrome di Asperger, Terapia cognitivo-comportamentale, Conte-
sto di gruppo, Studio preliminare controllato randomizzato.

Introduzione

Le caratteristiche principali dei Disturbi dello Spettro Autistico (DSA; ovvero,
sindrome di Asperger, Disturbo Autistico o Disturbo Pervasivo dello Sviluppo
Non Altrimenti Specificato — NAS) sono una compromissione qualitativa
dell’interazione sociale, una compromissione qualitativa nella comunicazione e
modalita ristrette e ripetitive di comportamento, interessi e attivitd (American
Psychiatric Association, 2000).

Le persone affette da DSA sembrano inoltre soggette a una serie di disturbi
psichiatrici e neurologici, quali depressione, disturbo ossessivo-compulsivo,
disturbo da deficit d’attenzione, disturbo evolutivo della coordinazione, epi-
lessia, disturbi del sonno e ansia (Kopp et al., 2010; Myers e Plauché Johnson,
2007; Wink et al., 2010). Oltre a cio, vengono spesso riportate anomalie quali
lipo- o iper-sensibilita al dolore, al tatto, al movimento, ai suoni, agli odori e
alla luce (Minshew e Hobson, 2008).
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Oltre alle vulnerabilita a livello psichiatrico e neurologico, le persone adulte
con DSA devono affrontare anche una serie di difficolta di tipo sociale, come ad
esempio il fatto di avere un basso livello di autostima (Tantam, 2000) e 'essere
state vittime di atti di bullismo nel periodo di frequenza della scuola (Bejerot e
Humble, 2013; Cappadocia et al., 2012; Vlachou et al., 2011). Da adulti, questi
soggetti rimangono single con una frequenza molto maggiore rispetto a gruppi
di controllo psichiatrici (Rydén e Bejerot, 2008); occorre inoltre evidenziare che
meno del 16% riferisce di avere degli amici (Shattuck et al., 2007).

Sebbene il livello d’istruzione di questa popolazione sia comparabile a
quello di altre popolazioni psichiatriche, i pazienti affetti da DSA hanno un
tasso d’impiego significativamente minore (Rydén e Bejerot, 2008). Oltretutto,
alcuni bisogni che non vengono soddisfatti, che riguardano la riservatezza, la
possibilita di fare scelte e 'autonomia, potrebbero influenzare negativamente
la qualita della loro vita (Gaus, 2011). A causa di gravi difficolta nelle funzioni
esecutive, le attivita della vita quotidiana possono essere vissute come caotiche
(Frith, 2004). Come conseguenza di tali difficolta di natura psichiatrica e socia-
le, nei pazienti affetti da DSA la qualita della vita risulta spesso compromessa
(Jennes-Coussens et al., 2006).

Nonostante la prevalenza riportata di DSA tra i pazienti psichiatrici sia bassa
(Nylander e Gillberg, 2001), la presenza di questi pazienti in strutture psichia-
triche ambulatoriali specializzate non ¢ rara. Lintensita delle cure necessarie e
la relativa difficolta nel trattare questo gruppo di pazienti determinano un’ele-
vata frequenza delle visite, delle valutazioni e dei contatti con i terapisti. Negli
ultimi anni sono notevolmente aumentati la conoscenza e il riconoscimento
dei DSA. Secondo il registro dei pazienti psichiatrici di Stoccolma, negli ultimi
20 anni, fino al 2004, ogni anno venivano diagnosticati meno di 20 adulti
con sindrome di Asperger. Nel 2008, ne sono stati diagnosticati quasi 500 e
nel 2010 il numero di nuovi casi ha raggiunto le 700 unita. Dal momento
che, nell'ultima decade, ¢ emersa questa nuova popolazione di pazienti nella
pratica clinica, ci troviamo ora di fronte all'urgente necessita di individuare
delle opzioni adeguate di trattamento.

Opzioni di trattamento disponibili per adulti af-
fetti da DSA

Le linee guida del comune di Stoccolma per il trattamento degli adulti affetti
da DSA individuano come interventi adatti attivita di psico-educazione, assisten-
za a livello cognitivo e sostegno finanziario (Axén et al., 2010). Non vengono
menzionati gli interventi psicoterapeutici e sociali, forse per la mancanza di
studi clinici che ne abbiano indagato I'efficacia. I metodi psicologici studiati per
il trattamento di bambini con DSA sono difficili da adattare a pazienti aduld,
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perché comportano una partecipazione dei genitori o richiedono troppo tempo
e sono direttivi, come ad esempio I’Analisi Applicata del Comportamento — ABA
(Virués-Ortega, 2010). Una possibile alternativa di trattamento agli interventi di
psicoterapia sono i programmi di training nelle abilita sociali, che si focalizzano
sulle relazioni con i coetanei e forniscono delle istruzioni e la possibilita di eserci-
tarsi nelle abilita sociali (Frankel et al., 2010; Hillier et al., 2011). Recentemente,
¢ stato adattato un breve training sociale per giovani adulti e uno studio pilota
ha fatto emergere risultati incoraggianti (Gantman et al., 2012).

Un'altra opzione di trattamento ¢ il training nella pianificazione e nella
partecipazione ad attivita di tipo ricreativo (Palmen et al., 2011). In adulti
affetti da DSA e disabilita intellettiva, ¢ stata trovata una correlazione positiva
trala qualita della vita e la partecipazione ad attivita ricreative regolari (Billstedt
et al., 2011). Inoltre, per i bambini affetti da DSA, ¢ stato dimostrato che le
attivita ricreative esercitano lo stesso tipo di influenza della terapia cognitivo-
comportamentale (Cognitive Behavioral Therapy — CBT) nel ridurre 'ansia
(Sungetal.,2011). Il training sociale e i programmi ricreativi non sono tuttavia
orientati ai sintomi psichiatrici spesso associati ai DSA, o alla moltitudine di
difficolta sociali comunemente riscontrata in questo gruppo.

Attualmente, a parte il training sociale e i programmi sintomo-specifici,
come il trattamento CBT dell’ansia per soggetti affetti da DSA (Lang et al.,
2010), esistono veramente poche opzioni di trattamento per adulti con DSA.
La maggior parte delle pubblicazioni sono di tipo aneddotico o clinico, o
puramente teoriche. Alcune pubblicazioni riguardano la difficolta specifica di
fare una psicoterapia con questa popolazione di pazienti (Gaus, 2007; 2011;
Munro, 2010; Weiss e Lunsky, 2010). Occorre evidenziare che la presenza di
una serie di difficolta, tra cui il ritiro sociale, rende difficile per questi pazienti
intraprendere una psicoterapia (Munro, 2010), la sensazione di non essere
compresi che porta ad avere scarse aspettative sulla possibilita di ricevere aiuto
(Gaus, 2007; Munro, 2010) e la presenza di terapisti non sufficientemente
preparati ed esperti (Attwood, 2007; Gaus, 2011; Munro, 2010).

C’¢ sicuramente bisogno di sviluppare opzioni di trattamento adatte per
pazienti psichiatrici adulti affetti da DSA. I contesti di gruppo permettono di
sperimentare interazioni sociali e la condivisione di esperienze con altri, riducendo
quindil'isolamento sociale (Attwood, 2007; Munro, 2010; Weiss e Lunsky, 2010).
Inoltre, la necessita di strutturazione e prevedibilita rende la CBT un’opzione di
trattamento auspicabile (Gaus, 2007; 2011). Nella CBT, vengono raccomandati
la psico-educazione per i DSA e i relativi sintomi psichiatrici e il training sociale
(Gantman etal., 2012; Gerhardte Lainer, 2010). Tra le tecniche adatte, specifiche
della CBT, ci sono la definizione di obiettivi, i compiti per casa e I'esercizio con
le abilita sociali in contesti di vita quotidiana (Gaus, 2007). In sintesi, i cinque
elementi degli interventi che sembrano vantaggiosi per individui con DSA sono
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il contesto di gruppo, la strutturazione e prevedibilitd, la psico-educazione, il
training sociale e le tecniche CBT adatte ai DSA. Non ¢ comunque chiaro se gli
effetti positivi della CBT vadano oltre 'influenza dell’interazione sociale ottenuta
da qualsiasi tipo di intervento di gruppo.

Lo scopo di questo studio era sviluppare e confrontare due interventi di
gruppo per pazienti psichiatrici con DSA e funzionamento intellettivo nella
norma. Il primo intervento era basato sulla CBT adattata a adulti con DSA,
mentre il secondo intervento era un’attivita di tipo ricreativo finalizzata a
stimolare I'interazione sociale. Lattivita ricreativa era stata studiata per con-
trollare gli effetti dell’interazione sociale. Abbiamo ipotizzato che entrambi gli
interventi avrebbero portato a un miglioramento nelle misure principali della
qualita della vita, del senso di coerenza e dell’autostima, oltre che nell’analisi
esplorativa delle misure secondarie dei sintomi psichiatrici. Ci si aspettava inoltre
un effetto maggiore dell'intervento CBT rispetto all’attivita ricreativa, per il
fatto che i pazienti nell’intervento CBT ricevevano una gamma pit ampia di
tecniche psicoterapeutiche.

Metodi

Questo studio consisteva in una prova aperta controllata e randomizzata,
con disegno sperimentale parallelo, per confrontare un gruppo CBT con un
gruppo di attivita ricreative, in pazienti psichiatrici adulti affetti da DSA. Si &
svolto tra Agosto 2005 e Settembre 2011, presso un ambulatorio psichiatrico
terziario a Stoccolma. Il centro era specializzato nella valutazione dei DSA e
dei Disturbo da Deficit d’Attenzione/Iperattivita (ADHD) in pazienti psichia-
trici difficili da trattare. Il comitato etico regionale di Stoccolma ha approvato
lo studio, ed ¢ stato ottenuto un consenso informato da tutti i partecipanti.
Entrambi gli interventi venivano offerti con un costo contenuto per i pazienti
(7 sterline a sessione).

Pazienti e selezione

[ partecipanti sono stati selezionati tra gli invii da parte di cliniche psichiatriche
e annunci presso organizzazioni di pazienti e pubblicazioni. Tutti i partecipanti
hanno ricevuto una diagnosi clinica di DSA, confermata dalle informazioni
contenute nelle cartelle cliniche, dall’ Autism Diagnostic Observation Schedule
(ADOS; Lord et al., 2000) e da colloqui clinici. Dopo l'inclusione, 73 pazienti
sono stati stratificati secondo il sesso e sono stati assegnati in modo randomizzato,
alla cieca, a una delle due condizioni di trattamento. Un membro dell’équipe
non coinvolto nello studio ha effettuato la randomizzazione manualmente,
tramite una procedura di sorteggio. Due pazienti aggiuntivi sono stati inclusi
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senza passare per la randomizzazione durante 'ultimo anno dello studio per
compensare la maggiore frequenza di abbandoni nel gruppo di intervento di
tipo ricreativo. In tutto, 7 pazienti hanno scelto di non iniziare I'intervento,
per cui rimanevano 68 partecipanti. Un totale di 14 partecipanti che hanno
presenziato a meno di 10 sessioni sono stati considerati come ritirati, riducendo
il numero a 54 partecipanti che hanno completato lo studio (figura 1).

Oltre ad avere una diagnosi di DSA, i criteri di inclusione erano un’eta maggiore
di 18 anni e un funzionamento cognitivo nella norma, desumibile dal fatto di
non avere frequentato scuole speciali e dall’assenza di una diagnosi di disabilita
intellettiva. Tutte le forme di co-morbidita psichiatrica venivano accettate, ad
eccezione dell’abuso di sostanze e psicosi allo stato attuale, alto rischio di suicidio
e lessere in stato di ricovero. Dal secondo anno, il rischio di suicidio e 'essere un
paziente ricoverato non costituivano pitt un criterio di esclusione, dal momento
che il contesto di gruppo era considerato un beneficio per questi pazienti. I criteri
di esclusione sono stati mantenuti al minimo per garantire la validita clinica.

Scelti come possibilmente
idonei n = 81

Esclusi (n = 6)

- Non soddisfano i criteri d'inclusione (n = B)
- Hanno rinunciato a partecipare (n = 0)
- Altre ragioni (n = 0)

l

Reclutati direttamente,
non randomizzati (n = 2)

L

Randomizzati n = 83

Assegnati a intervento CBT (n = 35) Assegna- Assegnati a Intervento AR (n = 40)
- Hanno ricevuto l'intervento asse- zione - Hanno ricevuto l'intervento asse-
gnato (ITT) (n = 34) gnato (ITT) (n = 34)
- Non hanno ricevuto l'intervento as- - Non hanno ricevuto l'intervento asse-
segnato (n = 1) gnato (n = B)
[- Ins%?disfatto dell'assegnazione E Insglddisfatto dell'assegnazione
n= n=
« Non ha potuto partecipare per- « Non ha potuto partecipare per-
ché & stato ricoverato (n = OF ché é stato ricoverato (n = 1
« Non ha potuto partecipare per « Non ha potuto partecipare per
problemi di salute (n = 1) problemi di salute (n = 0)
« Non ha potuto partecipare per « Non ha potuto partecipare per
problemi familiari (n = O) problemi familiari (n = 1)
« Non ha potuto partecipare per « Non ha potuto partecipare per
ragioni sconosciute (n = 0) ragioni sconosciute (n = 3)
N} N2
Hanno completato le valutazioni, in- Hanno completato le valutazioni, inter-
tervento CBT vento AR
- Q0LI (n=35) - Q0L (n =28)
-SoC (n = 33) -SoC (n = 28)
- RSES (n = 31) - RSES (n = 24)
- PCGI (n = 24) - PCGI (n =27)
-AQ (n=25) -AQ (n=22)
- ASRS (n = 28) - ASRS (n =23)
-BDI (n=31) -BDI (n =27)
-SCL90 (n = 32) - 8CL-90 (n =27)
L N
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Persi al follow-up, gruppo CBT (abban-
dono o impossibilita di riportare dati)
-Q0LI (n=86)

-SoC (n=5)

-RSES (n=7)

- PCGI (n=10)

-AQ(n=12)

-ASRS (n=9)

-BDI(h=6)

-SCL-90 (n=7)

Ha interrotto 'intervento (< 10 ses-
sionijn="5

- a causa di ricovero (n = 0)

- scelta del paziente (n = 5)

Post-tratta-
mento

Persi al follow-up, gruppo AR (abbandono
o0 impossibilita di riportare dati)
-Q0LI (n=11)

-5oC (n = 10)
-RSES (n=11)
- PCGI (n = 14)
-AQ (n=15)

- ASRS (n = 16)
-BDI(n=12)
-SCL80 (n=11)

Ha interrotto l'intervento (< 10 ses-
sionijn=9

- a causa di ricovero (n = 3)

- scelta del paziente (n = 6)

Iggi]vidui analizzati, gruppo CBT (n =
Dati disponibili (UOE)

- Q0LI (n = 33)

-SoC (n = 33)

- RSES (n = 31)

- PCGl (n = 24)

-SCL90 (n =]32]

Analisi

Individui analizzati, gruppo AR (n = 34)
Dati disponibili (UOE)

- Q0LI (n=28)

-SoC (n=27)

- RSES (n = 24)

- PCGI (n = 27)

- AQ (n = 20)

)
- SCL-90 (n = 28)

J

Hanno partecipato al follow-up cumu-
lativo (n = 27)

Follow-up

Hanno partecipato al follow-up cumu-
lativo (n = 28)

Fig. 1 Flowchart dello studio.

Nota: CBT: terapia cognitivo-comportamentale; RA: gruppo attivit ricreativa; QOLI:
Quality of Life Inventory; SoC: Sense of Coherence Scale; PCGI-S: Patient Rated
Clinical Global Improvement-Severity; SCL-90 (media): Symptom Checklist 90;
AQ: Autism Quotient; BDI: Beck Depression Index; ASRS: Adult ADHD Self-
Report Scale; RSES: Rosenberg Scale of Self-Esteem; CI: Intervallo di Confidenza;

UOE: Ultima Osservazione Effettuata.

Caratteristiche dei pazienti alla linea di base

Leta media dei pazienti al momento del reclutamento era 31.8 anni (deviazione
standard DS = 9.03, range = 19-53 anni, 7 = 75). L83% del gruppo era single e il
26% aveva un impiego a tempo parziale o pieno oppure era studente. Il punteggio
medio allADOS era 11.2 (DS = 3.86, 7 = 50). Con una media di 10.3 giorni di
ricovero presso il reparto psichiatrico nell’anno precedente al trattamento (DS =
36.0, range = 0-164, 7 = 67; dati mancanti = 8), i partecipanti rappresentavano
una popolazione gravemente malata. Piti di un terzo dei partecipanti aveva po-
sto in essere precedentemente un tentativo di suicidio, '85% aveva almeno un
disturbo psichiatrico coesistente e il 79% era sotto trattamento farmacologico
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psicotropo. Non sono emerse differenze significative nei dati demografici o di
salute tra i gruppi di intervento dopo la randomizzazione, ad eccezione del fatto
che le diagnosi attuali di depressione e ansia erano piti comuni nel gruppo CBT

(p < 0.05), come si pud vedere nella tabella 1.

TABELLA 1

Dati demografici relativi alla salute mentale dei pazienti

CBT (n=35) | AR (n=40)

Eta espressa in anni (DS) 31.9(8.5) 31.8 (9.6)
ADQOS, punteggio totale (DS) (x = 25) 11.4 (4.6) 11.1 (3.2)
Sesso, n (%)

Maschi 17 (49) 24 (60)
Stato civile, n (%)

Sposati o conviventi (x = 3) 4 (12) 4 (11)
Bambini, n (%) (x = 4)

Si 3(9) 5 (14)
Stato di occupazione, n (%) (x = 15)

Occupati o studenti B (22) 11 (35)
Abitazione, n (%) (x = B)

Indipendente 28 (82) 24 (69)
Istruzione, n (%) (x = 7)

9 anni 3(9) 4(12)

11 anni 3(9) 1(3)

12-13 anni 15 (43) 15 (45)

> 13-15 anni 14 (40) 13 (39)
Scuola adattata per DSA?, n (%) (x = 25)

Si 5(18) 6 (27)
Precedente tentativo di suicidio, n (%) (x = 9)

Si 14 (41) 9 (28)
Precedente ricovero, n (%) (x = 8)

Si 9 (23) 12 (34)
Sintomi psichiatrici coesistenti, n (%) (x = 9)

Depressione attuale* 22 (67) 13 (39)

Depressione cronica 29 (88) 24 (73)

Disturbo d’'ansia attuale®” 12 (36) 5(19)

ADHD o ADD 15 (45) 10 (30)

DOC cronico 6 (18) 8 (24)

Disturbo borderline di personalita 5(19) 2 (6)

Altri disturbi psichiatricic 13 (38) 15 (45)

Altri disturbi coesistenti 29 (88) 27 (82)
Attuale assunzione di farmaci psicotropi, n (%) (x=13)

Antidepressivi 20 (87) 18 (56)

Benzodiazepine 13 (43) 7 (22)

Antistaminici 10 (23) 10 (31)
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Ipnotici 10 (33) 8 (25)
Antipsicotici 8 (27) 8 (25)
Stimolanti centrali 6 (20) 5(16)
Antiepilettici 7 (23) 6 (19)
Altri farmaci psicotropi 7 (23) 3(9)

Farmaci psicotropi di qualsiasi tipo 24 (80) 25 (78)

Nota: CBT = Terapia Cognitivo-Comportamentale; AR = Activitd Ricreativa. x: dati
mancanti. *Adattamenti in una scuola normale, come lavori in piccolo gruppo o
insegnante di sostegno. ":Diagnosi attuale di fobia sociale, sindrome da attacchi
di panico o altri disturbi d’ansia. <:Diagnosi cronica di uno o piit dei seguenti
tipi: psicosi, disturbo di personalita, disturbo alimentare, disturbo bipolare o
disturbo dissociativo. ":Differenza significativa tra gruppi (p < 0.05).

Procedure d’intervento

Gli interventi sono stati etichettati «gruppo corso» (CBT) e «gruppo sociale»
(attivita ricreativa) in tutti i materiali, per ridurre gli effetti dell’aspettativa.
Ciascun gruppo d’intervento ¢ stato suddiviso in 5 sottogruppi di 6-8 pa-
zienti e due terapisti. A tutti i sottogruppi sono stati offerti lo stesso numero
e la stessa frequenza di sessioni: 36 sessioni settimanali di tre ore nel corso di
due semestri. In entrambe le condizioni, i sottogruppi venivano condotti da
due terapisti collaboratori. Tutti i terapisti hanno ricevuto una supervisione
qualificata una o due volte al mese da parte di supervisori esperti per i primi
tre anni del progetto.

Uno psichiatra e uno psicologo clinico, entrambi con formazione nella
CBT, hanno condotto l'intervento CBT. Hanno trattato 30 e 26 pazienti,
rispettivamente, che corrispondevano all'86% e al 74% dei pazienti assegnati.
I co-terapisti erano quattro psicologi qualificati, tre dei quali avevano una
formazione speciale nella CBT.

Ur’infermiera psichiatrica e un’assistente sociale, entrambe con piu di 20
anni di esperienza nel campo, hanno condotto l'intervento di attivita ricrea-
tive. Hanno trattato rispettivamente 31 e 27 pazienti, che corrispondevano al
78% e al 68% dei pazienti assegnati. I quattro co-terapisti erano un terapista
occupazionale, un insegnante di educazione speciale, un assistente sociale e un
assistente infermiere psichiatrico.

Intervento CBT. Questo intervento ¢ stato studiato specificamente per pa-
zienti psichiatrici con DSA. 1l setting ¢ stato attentamente studiato per venire
incontro alle scarse abilita esecutive dei pazienti e per minimizzare la necessita
di abilita sociali. Tutti gli interventi psicoterapeutici sono finalizzati a indurre
un cambiamento. Tuttavia, se i sintomi sono presenti da molto tempo, ¢ in
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genere piu difficile ottenere un cambiamento generale (Garety et al., 2008).
Quindi, 'accettazione e la comprensione della disfunzione sono essenziali per
rendere possibile il miglioramento delle condizioni di pazienti gravemente malati.

Le tecniche per introdurre ai pazienti I'accettazione e il cambiamento sono
state derivate dalle tecniche psicoterapeutiche sviluppate per il trattamento di
pazienti psichiatrici con sintomi gravi, come la Terapia Comportamentale Dia-
lettica (DBT, Dialectical Behaviour Therapy; Linehan, 1984). Tuttavia, alcune
delle tecniche della DBT, come le metafore, I'esposizione e la definizione di
limiti, non erano molto adatte a adulti con DSA e quindi sono state soltanto
parzialmente adottate in questo studio. In generale, i terapisti si focalizzavano
sull’essere chiari, sinceri e aperti rispetto alle difficolta associate ai DSA, con
Pobiettivo di mantenere i pazienti in trattamento.

Sulla base della letteratura scientifica esistente, € stato definito un intervento
di CBT che consisteva in cinque elementi: (a) struttura, (b) contesto di gruppo,
(c) psico-educazione (ad esempio, lezioni e discussioni sui sintomi psichiatrici e
dei DSA, toccando argomenti come imparare a individuare e riformulare pensieri
disadattivi), (d) training sociale (ad esempio, sviluppare abilitd come fare una
telefonata e chiedere aiuto) e (e) tecniche cognitivo-comportamentali (ad esem-
pio, definire degli obiettivi, giochi di ruolo, esercizi di esposizione e analisi del
comportamento). Inoltre, il trattamento ¢ stato suddiviso in tre moduli tematici:
(a) autostima e consapevolezza dei DSA, (b) contatti sociali e vita quotidiana e (c)
salute fisica e mentale. Prima di iniziare il trattamento ¢ stato creato un manuale
con la descrizione delle 36 sessioni individuali (Bejerot e Bjdrnstierna, 2011); per
una visione completa del programma delle sessioni si veda I’Appendice.

In ogni sessione veniva seguito un programma molto serrato articolato nelle
seguenti fasi: (a) introduzione e presentazione del programma della giornata,
(b) ripasso dei compiti dati per casa alla fine della sessione precedente, (c)
lezione psico-educativa e discussione sull'argomento del giorno, (d) pausa
caffé con brioches o sandwiches e interazione sociale, (e) rilassamento o eser-
cizio di mindfulness, (f) discussioni ed esercizi sull'argomento della sessione,
(g) distribuzione dei compiti per casa e (h) valutazione e fine della sessione.
Prima del trattamento ¢ stato firmato un contratto scritto che riguardava la
confidenzialita e il rispetto per gli altri partecipanti. A ogni sottogruppo parte-
cipavano 3 o 4 assistenti di comunita come parte del loro tirocinio formativo.
Cio ha rappresentato un’opportunita sia per i pazienti che per i tirocinanti di
scambiare esperienze, potendo ricoprire il ruolo di peer tutor nei segmenti di
training sociale dell'intervento CBT (White et al., 2010). Gli assistenti non
erano precedentemente conosciuti ai partecipanti.

Intervento di attivita ricreative. Lo scopo dell’intervento di attivita ricreative
era facilitare le interazioni sociali e rompere I'isolamento sociale. I terapisti
non fornivano alcuna tecnica specifica, come la psico-educazione, il training
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sociale o la CBT. Al contrario, questo intervento si basava solamente sui due
elementi di strutturazione e di contesto di gruppo. Durante la prima sessione,
ai partecipanti veniva chiesto di scrivere le attivita di gruppo che avrebbero
voluto svolgere. I terapisti creavano un elenco delle attivita proposte, come
visitare un museo, fare giochi da tavolo, cucinare, andare al ristorante o in
barca, recarsi al cinema o andare a fare una passeggiata. Ogni settimana
i partecipanti votavano lattivitd della sessione successiva. Tutti i biglietti
d’ingresso e i costi aggiuntivi venivano pagati dal progetto, con un budget
per ciascuna sessione di 45 sterline.

Valutazioni e raccolta dei dati

Durante il colloquio di ingresso sono stati raccolti i dati demografici. Suc-
cessivamente, sono state ricavate dalle cartelle cliniche le diagnosi psichiatriche
di DSA, oltre ai dati sulle co-morbidita e 'assunzione di farmaci psicotropi.
La valutazione della linea di base ¢ stata fatta dopo la randomizzazione, quindi
non era all’oscuro del tipo d’intervento. La valutazione post-trattamento ¢
stata effettuata durante 'ultima sessione di trattamento. Nelle valutazioni di
linea di base e post-trattamento, molti pazienti hanno manifestato difficolta
nel completare i compiti e cio ¢ risultato in una serie di dati mancanti. Tra le
ragioni per non portare a termine i compiti assegnati c’era la paura di non essere
compresi, la difficolta a rispondere alle domande, la difficolta a quantificare le
esperienze (ad esempio, scegliere tra un «3» e un «4»), la procrastinazione e la
mancanza di motivazione.

E stato effettuato un follow-up a lungo termine, a prescindere dall’anno di
partecipazione del paziente, tra luglio e settembre 2011 (periodo che variava
da 8 a 57 mesi dal termine del trattamento). Per minimizzare i dati mancanti,
I'indagine difollow-up ¢ stata abbreviata in considerazione delle capacita limitate
dei pazienti. Per incoraggiare il coinvolgimento, veniva fornita la possibilita ai
partecipanti di compilare un questionario cartaceo oppure online, e per quelli
che non hanno risposto al questionario ¢ stato previsto un colloquio telefonico.
La partecipazione ¢ stata premiata con due biglietti per il cinema.

Misure degli esiti

Misure degli esiti principali. Gli esiti principali erano i tre questionari di au-
tovalutazione descritti di seguito. La Quality of Life Inventory (QOLI Frisch et
al., 1992), consistente in una misura della soddisfazione della vita composta da
32 domande, che indagano aree come la salute, le relazioni, il lavoro e le con-
dizioni abitative. La QOLI varia da -6 a 6, e i punteggi negativi corrispondono
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all’essere «insoddisfatto». La Sense of Coherence (SoC; Antonovsky, 1993) ¢ una
scala di 29 domande che misura la comprensibilita, la gestibilita e la signifi-
cativita percepite nella vita. La Rosenberg Self-Esteem Scale (RSES; Rosenberg,
1962) ¢ uno strumento formato da 10 domande che misura 'autostima. Sia
la SoC che la RSES sono scale in cui punteggi alti corrispondono a un buon
livello di salute. I partecipanti hanno compilato la QOLI alla linea di base, al
post-trattamento e al follow-up. La SoC e la RSES sono state compilate alla
linea di base e al post-trattamento.

Misure degli esiti secondari. Per indagare se i tratti autistici o i sintomi psi-
chiatrici fossero stati influenzati dagli interventi, sono stati utilizzati i seguenti
strumenti: la Symptom Checklist 90 (SCL-90; Derogatis e Cleary, 1977), che ¢
un questionario di 90 domande per valutare la presenza e la gravita di diversi
sintomi psichiatrici; ' Autism Quotient (AQ; Baron-Cohen et al., 2001), uno
strumento di screening composto da 50 domande per misurare i tratti autistici;
il Beck Depression Inventory (BDI; Beck et al., 1996), un questionario di 20
domande per valutare la depressione e la Adult ADHD Self-Report Scale (ASRS;
Kessler et al., 2005) per misurare la disattenzione, l'iperattivita e 'impulsivita.
Questi esiti sono stati misurati alla linea di base e al post-trattamento. Questi
strumenti, che sono stati scelti come parte della procedura diagnostica, sono
stati utilizzati come misure esplorative degli esiti.

Per valutare il funzionamento globale soggettivo, i partecipanti hanno
completato il questionario di autovalutazione Clinical Global Impression Scale-
Severity (CGI-S) e il Clinical Global Impression Scale-Improvement (CGI-I)
(Guy, 1976). La gravita generale della compromissione ¢ stata valutata tramite
il CGI-S, che va da 1 = «<non malato né disfunzionale» a 7 = «estremamente
malato o disfunzionale». Il miglioramento della compromissione ¢ stato valutato
con il CGI-L, che va da 7 = «<molto peggiorato» a 1 = «<molto migliorato», con
4 = «nessun cambiamento». Il CGI-S ¢ stato compilato alla linea di base e al
post-trattamento e il CGI-I al post-trattamento e al follow-up.

Valutazione nelfollow-up. Oltre al QOLI e al CGI-L, ¢ stata inclusa una doman-
da sul miglioramento soggettivo nel benessere, ovvero «In confronto al periodo
prima del trattamento, come ti senti oggi?» (le opzioni di risposta erano «peggio»,
«nessun cambiamento» o «<meglio»). Sono state inoltre presentate cinque domande
sui cambiamenti nella vita. Una domanda di apertura — «E cambiato qualcosa
nella tua vita grazie alla tua partecipazione a questo gruppo?» — veniva seguita
dalle 5 dichiarazioni individuali che seguono, ciascuna valutata secondo una scala
di tipo Likert di 5 punti che variava da «fortemente d’accordo» a «fortemente
disaccordo», senza alcuna opzione neutra: (a) la mia capacita di esprimere i miei
bisogni ¢ migliorata, (b) comprendo meglio le mie difficoltd, (c) I'accettazione
di me stesso ¢ migliorata, (d) mi sento piti felice, e (¢) ho pili contatti sociali
rispetto a prima. Le risposte sono state classificate in «d’accordo» e «disaccordo».
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Analisi statistica

Per riuscire a raggiungere un potere adeguato, lo studio ha cercato di in-
cludere 23 pazienti in ciascuna condizione di trattamento, raggiungendo un
potere dell’80% con una dimensione dell’effetto ipotizzata di & = 0.8. Tutte le
analisi statistiche sono state effettuate con la versione 19 del SPSS. Sono stati
calcolati i risultati dei pazienti che hanno partecipato ad almeno una sessione
di trattamento (7 = 68, 34 per ogni intervento), salvo diversa specificazione.
Tutti i risultati presentati hanno utilizzato un principio di intenzione al trat-
tamento (ITT, Intention-to-Treat) e i dati mancanti sono stati sostituiti con
I'ultima osservazione effettuata (UOE).

I dati demografici, le co-morbidita psichiatriche e i tassi d’abbandono nei
due gruppi d’intervento sono stati confrontati utilizzando i test x*. Le differenze
tra le misure alla linea di base tra i due gruppi sono state analizzate usando
test ¢ indipendenti a due code, come anche le differenze alla linea di base tra
i punteggi di chi ha completato il percorso e chi ha rinunciato. Quindi, sono
state effettuate analisi della varianza con misure ripetute (ANOVA) per calcolare
gli effetti tra gruppi e interni ai gruppi su tutte le variabili continue, e sono
state completate post hoc con test # dipendenti per calcolare la & di Cohen. Le
differenze tra gli interventi nel CGI-I sono state esaminate tramite un’analisi
ANOVA a una direzione. E stato confrontato il cambiamento riportato nell'in-
dagine di follow-up tra i due interventi, tramite test # indipendenti. Leffetto
del trattamento (4 di Cohen) ¢ stato calcolato usando le deviazioni standard

raggruppate.

Risultati
Esiti principali: qualita della vita e benessere psicologico

I partecipanti hanno riportato un aumento nei punteggi del QOLI nel
post-trattamento in confronto alla linea di base (#(1,59) = 10.48, p = 0.002,
d=0.31, n = 60; dati mancanti 7 = 8), raggiungendo una dimensione dell’ef-
fetto media. Anche al follow-up ¢ stato mantenuto un aumento significativo
rispetto alla linea di base (F(2, 58) = 9.00, p < 0.001, & = 0.39, 7 = 60; dati
mancanti 7z = 8). Tuttavia, tra i due interventi non & emersa alcuna differenza
significativa nelle valutazioni, come si vede nella tabella 2. Questi risultati sono
stati replicati in un’analisi complementare in cui sono stati utilizzati soltanto i
dati dei pazienti che avevano terminato il percorso (effetti tra gruppi: QOLI-p
=0.13, SoC-p = 0.07). Non sono emerse differenze significative nel SoC o nel
RSES dalla linea di base al post-trattamento.
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Nota: CBT: terapia cognitivo-comportamentale; RA: gruppo di attivita ricreative;
QOLL: Quality of Life Inventory; SoC: Sense of Coberence Scale; PCGI-S: Pa-
tient Rated Clinical Global Improvement-Severity; SCL-90 (media): Symprom
Checklisr 90; AQ: Autism Quotient; BDI: Beck Depression Index; ASRS: Adult
ADHD Self-Report Scale; RSES: Rosenberg Scale of Self-Esteem; 1C: Intervallo
di Confidenza; d: d di Cohen calcolato con DS raggruppate; DS: deviazione
standard; UOE: Ultima osservazione effettuata.

Esiti secondari: sintomi psichiatrici

Come mostrato nella tabella 2, non sono emersi cambiamenti in nessuna
misura della salute mentale (ovvero, SCL-90, AQ, BDI o ASRS) o nel CGI-
S tra la linea di base e il post-trattamento. Nonostante ciod, quasi due terzi
dei pazienti si sono autovalutati come migliorati secondo il CGI-I (media
= 3.10, DS = 0.97; miglioramento 7 = 24, nessun cambiamento 7 = 14;
peggioramento 7 = 1), con una differenza tra i gruppi in favore della CBT
(F(1,37) =7.11, p = 0.01, d = 0.6, n = 39; dati mancanti z = 29). Tuttavia,
al follow-up, la maggioranza dei partecipanti ha riportato «nessun cambia-
mento» nel CGI-L, e non ¢ emersa alcuna differenza significativa tra i due
gruppi d’intervento (media = 3.63, DS = 0.77; miglioramento 7 = 16; nessun
cambiamento 7 = 31; peggioramento n = 1; F(1,46) = 0, p = 1.00, » = 48;
dati mancanti z = 20).

Esiti al follow-up

Al follow-up, il 67% (7 = 16) dei pazienti che hanno partecipato alla CBT
ha riportato un miglioramento nel benessere in confronto al 27% (7 = 7) dei
pazienti dell’attivita ricreativa (x*= 8.72, gdl = 2, p = 0.013, n = 50; dati man-
canti 7 = 18). Inoltre, come mostrato nella tabella 3, il 56% dei pazienti ha
riportato un miglioramento nella capacita di esprimere i propri bisogni, con
frequenze significativamente maggiori di risposte positive nell’intervento di
CBT (x*=5.66, gdl = 1, p = 0.02, n = 46; dati mancanti 7 = 22). Allo stesso
modo, il 76% ha riportato una maggiore comprensione delle proprie difficolta,
con frequenze significativamente maggiori di risposte positive nell'intervento di
CBT (x*=3.95, gdl =1, p < 0.05, n = 50; dati mancanti » = 18). Tra entrambi
gli interventi, il 62% dei partecipanti ha riportato una maggiore accettazione di
sé, i1 49% ha riportato che si sentiva piu felice rispetto a prima dell’intervento
e il 28% ha riportato maggiori rapporti sociali (7 = 50; dati mancanti 7 = 18).
Tuttavia, non sono emerse differenze tra gli interventi rispetto al miglioramento
nell’accettazione di sé, alla felicita o ai contatti sociali.
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TABELLA 3
Questionario di follow-up

E cambiato qualcosa nella tua

vita grazie alla tua partecipazio- n ETEEE \FECTRRN \PY
ne a questo gruppo? nlnl nl n

(%6 | (%) | (%) | (%)

Ho pill contatti sociali rispetto a prima | 50 | 7 18 |7 18 | 000 | 1 |0.62
(28) |(72) |(28) |(72)

Comprendo meglio le mie difficolta* 80 (22 |3 16 |9 3.847| 1 |0.05
(88) |(12) |(B4) |(386)

L'accettazione di me stesso & migliorata | 50 |18 |7 13 |12 |2.122| 1 |0.12
(72) |(28) |(52) |(48)

La mia capacita di esprimere i miei | 46 |17 |6 9 14 |5.662| 1 |0.02
bisogni & migliorata* (74) |(26) |(39) |(B61)

Mi sento piu felice 47 112 |11 (|11 |13 |0.188| 1 |0.44
(52) 48] |(486) |(54)

Nota: CBT: gruppo terapia cognitivo-comportamentale; AR: gruppo attivita ricreativa.p
<0.05

Frequenza delle rinunce e partecipazione alle sessioni

Dei pazienti assegnati all'intervento CBT, il 17% (7 = 6) ha rinunciato al
trattamento, in confronto al 38% (7 = 15) di quelli assegnati all'intervento
di attivita ricreative (x*= 3.84, p = 0.05, » = 75). I pazienti che hanno com-
pletato il percorso hanno partecipato a una media di 28 (DS = 6.8) sessioni
dell'intervento CBT e 25 (DS = 5.9) sessioni dell’intervento di attivita ricre-
ative (#(58) = 1.837, p = 0.07). I punteggi del SoC dei pazienti che hanno
rinunciato (7 = 21) e dei pazienti che hanno completato il percorso (7 = 54)
differivano alla linea di base (#62) = 2.63, p = 0.01): i pazienti che hanno
rinunciato (media = 80.5, DS = 29.3) mostravano punteggi minori rispetto
a quelli che hanno terminato (media = 100.2, DS = 21.9). Non sono emerse
differenze significative tra chi ha rinunciato e chi ha terminato il percorso nelle
altre misure alla linea di base.

Discussione

Questo studio ha permesso di sviluppare e confrontare con successo due
interventi per pazienti psichiatrici adulti affetti da DSA. Le ipotesi che entrambi
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gli interventi avrebbero portato a dei miglioramenti e che la CBT avrebbe avuto
un maggiore effetto sono state entrambe parzialmente supportate. Gli interventi
del gruppo CBT e del gruppo attivita ricreativa sono stati entrambi di aiuto per i
partecipanti, permettendo di migliorare laloro qualita divita. I sintomi psichiatrici,
la SoC e l'autostima non hanno registrato effetti in seguito a nessuno dei due
interventi. La CBT ha dato come risultato un minore tasso di abbandono rispetto
all’attivita ricreativa; inoltre, i partecipanti che hanno ricevuto la CBT si sono
autovalutati come maggiormente migliorati al post-trattamento. Al follow-up,
i partecipanti della CBT hanno riportato un maggiore benessere, una maggiore
comprensione delle proprie difficolta e una migliore abilita di esprimere i propri
bisogni, in confronto ai partecipanti dell'intervento con attivita ricreative. Tuttavia,
i risultati vanno considerati come preliminari, a causa della dimensione ridotta
del gruppo campione e dell’assenza di un gruppo di controllo senza trattamento.

Valore del contesto di gruppo

Il contesto di gruppo di entrambi gli interventi ha permesso di avviare interazioni
sociali e lo scambio di esperienze. Cid potrebbe avere promosso una maggiore
accettazione di sé da parte dei partecipanti, permettendo loro di raggiungere un
certo insight sia delle difficolta sia dei punti di forza che caratterizzano questo
disturbo, e di riconoscere che anche altri condividono simili difficoltd. Dal
momento che in entrambi i gruppi di intervento sono emersi dei miglioramenti
nell’accettazione di sé e nell’autostima, tali benefici potrebbero essere dovuti al
contesto di gruppo in sé, piuttosto che alle specifiche tecniche di trattamento.

Nonostante le persone con DSA soffrano spesso di ansia sociale e potrebbero
essere riluttanti a partecipare a un contesto di gruppo, questi risultati indicano
che i contesti di gruppo potrebbero essere di aiuto per la loro qualita della vita
e 'accettazione di sé. Tuttavia, dall’ampia variabilita nella quantita di tempo
trascorso tra il termine del trattamento e il follow-up (da 8 a 57 mesi) ¢ desu-
mibile che non ¢ chiaro leffetto specifico a lungo termine sulla qualita della
vita. Altre ricerche in futuro potrebbero stabilire un momento standardizzato
di valutazione per I'indagine di follow-up degli effetti longitudinali del tratta-
mento sulla qualita della vita in modo pit dettagliato.

Punti di forza dellintervento di CBT

Lattivita ricreativa comportava soltanto gli elementi di struttura e contesto
di gruppo, mentre l'intervento di CBT comprendeva anche gli elementi di
psico-educazione, training sociale e tecniche di CBT. Quindi, i partecipanti
nel gruppo di CBT potrebbero avere sviluppato una comprensione maggiore
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delle proprie difficolta e aver migliorato la loro capacita di esprimere i propri
bisogni e ricevere aiuto proprio perché lo scopo della psico-educazione e del
traning sociale & migliorare queste capaciti. E plausibile che la differenza
nei punteggi di benessere al follow-up fosse anch’essa dovuta alla maggiore
introspezione raggiunta grazie alla CBT piuttosto che all’attivita ricreativa.
Tuttavia, dal momento che non sono emerse differenze di gruppo in altri
indicatori del benessere (come il QOLI), i legami tra CBT, maggiore intro-
spezione e maggiore benessere devono essere ulteriormente approfonditi.
Il coinvolgimento di personale di supporto non ¢ stato valutato in modo
specifico. Nonostante gli operatori di supporto fossero attivi nei segmenti
di training sociale dell'intervento di CBT, non sono comunque necessari per
la conduzione di un training sociale. Quindi, gli effetti degli operatori di
supporto sono probabilmente trascurabili.

(ualita della vita dei partecipanti

Alla linea di base, le valutazioni dei partecipanti della qualita della vita
(media = 0.19, DS = 1.8) indicavano una generale insoddisfazione della vita,
punteggio questo che ¢ simile a quello di pazienti non trattati con disturbo
da stress post traumatico (PTDS) (media = 0.3, DS = 3.2) ed ¢ molto basso
in confronto ai risultati ottenuti con controlli non clinici (media = 2.8, DS =
2.3) emersi in altri studi (Paunovi¢ e Ost, 2004). Sebbene il cambiamento nel
QOLI al follow-up fosse moderato (d = 0.48) e i punteggi al follow-up risultas-
sero ancora molto bassi (media = 0.43, DS = 1.73), le risposte sono progredite
verso il range «soddisfatto» del QOLI. Cid potrebbe indicare un importante
cambiamento clinico in positivo nella qualita della vita.

Dal momento che nessuno dei due interventi ¢ risultato in un miglio-
ramento dei sintomi psichiatrici o dei tratti autistici, sono state fatte due
osservazioni. Primo, il miglioramento nella qualita della vita riflette probabil-
mente un cambiamento significativo. E possibile che il miglioramento nella
qualita della vita rappresenti una remissione spontanea per cui i pazienti che
cercano aiuto in un particolare momento di crisi tendono inevitabilmente a
migliorare perché comunque non possono peggiorare. Tuttavia, poiché non
sono stati osservati cambiamenti nelle misure della salute mentale, questa
spiegazione ¢ poco plausibile. Inoltre, dati i diversi risultati longitudinali
nelle misure psichiatriche e nel QOLL il miglioramento nella qualita della
vita potrebbe non essere necessariamente connesso a una riduzione dei sin-
tomi psichiatrici in pazienti con DSA. E anche possibile che la mancanza
di effetti sulle misure psichiatriche possa essere causata da un basso potere
dovuto alle co-morbidita multiple, poiché non tutti i pazienti hanno ricevuto
punteggi elevati in tutte le misure. Il gruppo di pazienti con un problema
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psichiatrico preciso (ad esempio, depressi, con un punteggio alto al BDI)
molto probabilmente era troppo piccolo per ottenere un potere statistico
soddisfacente. Altri studi in futuro sul trattamento di sintomi psichiatrici
nei DSA dovrebbero coinvolgere campioni piti grandi per riuscire a differen-
ziare tra pazienti con problemi psichiatrici specifici in modo da migliorare
la possibilita di individuare gli effetti del trattamento. Si noti che precedenti
studi indirizzati a specifici sintomi d’ansia sono riusciti a ridurre i sintomi
psichiatrici in bambini e giovani adulti con DSA grazie all’'uso della CBT
(Lang et al., 2010; Woods et al., 2009).

Fattori correlati alle rinunce

Il tasso totale di abbandono (28%) in questo studio ¢ risultato basso,
soprattutto se si considera la durata dell’intervento (Villeneuve et al., 2010).
Punteggi minorial SoC erano associati a una maggiore probabilita di rinuncia
in entrambi gli interventi, coerentemente con i risultati di altre popolazioni
di pazienti (Andersen e Berg, 2001). Occorre sottolineare che I'intervento
di CBT ha avuto un numero significativamente minore di rinunce rispetto
alle attivitd ricreative. La richiesta dell'intervento di attivitd ricreative di
recarsi presso luoghi pubblici potrebbe essere stata vissuta come stressante
da parte dei partecipanti e potrebbe quindi avere contribuito al maggiore
tasso di abbandono di questo gruppo. Quando i pazienti avevano bisogno
di essere ricoverati, potevano comunque continuare a seguire le sessioni di
CBT presso la clinica, mentre non era possibile svolgere le attivita ricrea-
tive presso luoghi pubblici. Cid ha rappresentato un vantaggio inaspettato
dell'intervento di CBT, che potrebbe avere fatto ulteriormente diminuire il
rischio di abbandono. Alla luce di cio, nella pratica clinica, quando si deve
scegliere I'intervento adeguato, ¢ consigliabile considerare I'eventualita che i
pazienti debbano essere ricoverati.

Possibilita di generalizzazione dei risultati

La vulnerabilita psichiatrica dei pazienti psichiatrici adulti con DSA ¢ stata
illustrata in questo campione dall’elevata prevalenza di precedenti tentativi
di suicidio (35%), assunzione di farmaci psicotropi al momento dello studio
(79%) e precedente necessita di ricovero (31%). Queste frequenze sono elevate
in confronto alla prevalenza nella popolazione DSA generale (Lugnegird et
al.,2011). A causa delle co-morbidita psichiatriche dei partecipanti, potrebbe
non essere possibile estendere questi risultati alla popolazione generale di
DSA. Non ¢ tuttavia chiaro se adulti affetti da DSA con una salute mentale
migliore rispetto a questo campione beneficerebbero in misura minore di
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questo tipo di intervento. Inoltre, perché un partecipante potesse accedere
a un trattamento, doveva accettare un contesto di gruppo, e cio potrebbe
quindi avere portato all’esclusione dei pazienti che non erano interessati ad
avere contatti sociali (Wing, 1981). Tuttavia, questo gruppo campione rap-
presenta un’'importante popolazione psichiatrica che necessita di cure di alta
qualitd, flessibili e frequenti.

Le poche differenze significative osservate tra i due interventi potrebbero
avere diverse spiegazioni. Fattori comuni alle due condizioni di trattamento
(ad esempio, la struttura e il contesto di gruppo) vengono considerate come
vantaggiose per adulti con DSA. Liniziale calcolo del potere si ¢ poi rivelato
troppo ottimistico, dal momento che le dimensioni dell’effetto osservate
sono state molto minori rispetto a quanto atteso. Quindi, potrebbero esserci
delle differenze tra i gruppi che questo studio non ha fatto emergere. Per
determinare un aumento del potere degli effetti tra gruppi, potrebbe essere
stato usato un gruppo non trattato di lista d’attesa o un gruppo campione
pit grande. Tuttavia, un disegno sperimentale con lista d’attesa non ¢ stato
considerato percorribile per il fatto che la durata del trattamento (due semestri)
comportava il fatto che alcuni pazienti molto gravi sarebbero rimasti senza
cure per troppo tempo. La dimensione del gruppo campione ¢ stata definita
all’inizio dello studio sulla base del calcolo iniziale del potere e non poteva
essere modificata in retrospettiva.

Lutilizzo di una randomizzazione manuale e una prima valutazione non
all'oscuro della randomizzazione potrebbero avere determinato un aumento
del rischio d’individuare erroneamente degli effetti tra gruppi. Tuttavia, non ¢
emersa alcuna differenza tra i gruppi rispetto alle misure della linea di base o
ai dati demografici, per cui un errore di tipo I risulta poco probabile.

Discussione metodologica

Il maggiore punto di forza dello studio ¢ rappresentato dallo sviluppo e
dalla valutazione di due interventi adatti a un gruppo di pazienti che hanno
scarse opzioni di trattamento, ma che hanno una grande necessita di interventi
differenziati e di alta qualita. I limiti dello studio erano in gran parte dovuti al
contesto naturalistico e alle specifiche difficoltd di misurare la salute mentale
in pazienti con sintomi multipli e complessi.

Lutilizzo esclusivo di autovalutazioni come misure degli esiti rappresenta un
limite. Tuttavia, non sono stati adottati metodi alternativi alle autovalutazioni
perché ritenuti non idonei per questo studio. Ad esempio, una valutazione di
un terapista sarebbe stata inadatta poiché il tono di voce, I'espressione facciale
o il linguaggio di una persona con DSA non fornisce molti segnali su come si
sente (Wing, 1981). Un altro approccio per valutare gli effetti dell’intervento
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poteva essere raccogliere informazioni dai familiari o dai caregiver. Tuttavia,
per adulti che vivono da soli e che hanno delle difficolta sociali, i familiari o i
caregiver potrebbero non essere molto presenti e i partecipanti adulti potreb-
bero considerare il loro coinvolgimento come intrusivo. Usare metodi multipli di
misurazione degli esiti, come dei valutatori clinici all'oscuro, potrebbe migliorare
la ricerca futura.

La capacita di compilare un questionario di autovalutazione non era consi-
derata un prerequisito per 'inclusione, e cio ¢ risultato in una grande quantita
di dati mancanti. Inoltre, le misure alla linea di base e al post-trattamento
non erano state adattate alle caratteristiche della popolazione. Tenendo conto
di questi limiti, ¢ stato costruito il questionario di follow-up per ridurre la
probabilita di dati mancanti e adattarsi meglio alla popolazione con DSA,
con meno punti a cui rispondere e domande piu dirette. Come conseguenza
del fatto che il questionario di follow-up ¢ stato costruito e distribuito dopo
la fine dell'intervento, esiste la possibilitd che un condizionamento associato
alle domande possa avere influito sulla validita del follow-up. Tuttavia, a cau-
sa delle difficoltd di comunicazione dei partecipanti e della necessita di fare
domande dirette, ¢ stata ritenuta pilt opportuna questa scelta piuttosto che la
compilazione di lunghi questionari.

Per garantire aderenza all'intervento e qualita dello stesso, questo studio
prevedeva una supervisione professionale e un accavallamento di terapisti.
Inoltre, 'intervento di CBT & stato definito secondo un manuale di trattamento
estremamente dettagliato. Lintervento di attivita ricreative ¢ stato studiato in
modo tale da risultare di basso impatto e di facile organizzazione e i terapisti
ricevevano indicazioni minime. Nonostante manchi in questo studio una
misura generale dell’aderenza al trattamento, per massimizzare la qualita del
trattamento e 'aderenza ad esso sono state adottate le misure di cui sopra.

Conclusione

Questo studio, in cui viene esaminata la scarsita di opzioni di trattamento
per adulti con DSA, dimostra che interventi di gruppo di terapia CBT e di
attivita ricreative rappresentano delle valide opzioni di trattamento. Entrambi
gli interventi vengono indicati come vantaggiosi per questo gruppo di pazienti
poiché sono stati associati entrambi a un miglioramento nella qualita della
vita. Cio mette in luce i vantaggi della struttura e del contesto di gruppo nel
trattamento di questa popolazione. Per la presenza di una buona gamma di
tecniche adatte ai DSA, la CBT pud essere ancora piti vantaggiosa in termini di
sviluppo dialcune abilita specifiche e di minimizzazione del tasso di abbandono.
I clinici potrebbero trovare utile combinare questi interventi, a seconda delle
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difficolta e delle preferenze dei loro pazienti. Lisolamento sociale ¢ comune in
questa popolazione e occorre sottolineare che, per i pazienti che sono riluttan-
ti a iniziare una psicoterapia, la proposta di attivita ricreative di gruppo puo
rappresentare una valida opzione di trattamento.

In conclusione, questo studio dimostra che adulti con DSA possono partecipare
a interventi di gruppo e che questo puo far migliorare la loro percezione della
qualita di vita e il loro benessere psicologico. Esso contribuisce allo sviluppo di
opzioni di trattamento per adulti con DSA, ampliando la gamma di alternative
adeguate di trattamento al momento disponibili per i clinici e i pazienti. Sono
necessari ulteriori studi con gruppi campione piltt ampi e metodi multipli di
valutazione degli esiti per valutare ulteriormente la validita e 'efficacia di en-
trambi i metodi presentati in questo studio preliminare.

Abstract

Although adults with autism spectrum disorder are an increasingly identified
patient population, few treatment options are available. This preliminary
randomized controlled open trial with a parallel design developed two group
interventions for adults with autism spectrum disorders and intelligence within
the normal range: cognitive behavioural therapy and recreational activity.
Both interventions comprised 36 weekly 3-h sessions led by two therapists in
groups of 6-8 patients. A total of 68 psychiatric patients with autism spectrum
disorders participated in the study. Outcome measures were Quality of Life
Inventory, Sense of Coherence Scale, Rosenberg Self-Esteem Scale and
an exploratory analysis on measures of psychiatric health. Participants in both
treatment conditions reported an increased quality of life at post-treatment (d
= 0.39, p < 0.001), with no difference between interventions. No ameliora-
tion of psychiatric symptoms was observed. The drojz;out rate was lower with
cognitive behavioural therapy than with recreational activity, and participants
in cognitive behavioural therapy rated themselves as more generally improved,
as well as more improved regarding expression of needs and understanding
of difficulties. Both interventions appear to be promising treatment options
for adults with autism spectrum disorder. The interventions similar efficacy
may be due to the common elements, structure and group setting. Cognitive
beéyaw'ouml therapy may be additionally beneficial in terms of increasing
specific skills and minimizing dropout.

Keywords

Adults, Asperger disorder, Cognitive behaviour therapy, Group setting, Rand-
omized Controlled Trial.
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Sommario

La Sindrome di Rett e una malattia genetica del neurosvi-
luppo, che interessa quasi esclusivamente le femmine; la
sua variabilita e ampia, dal punto di vista sia clinico che ge-
netico. Le classificazioni internazionali (Neul et al., 2010)
riconoscono forme classiche e varianti con alterazione
del gene MIECPZ2 (questo vale per la forma classica e per
la variante di Zappella] e altre con alterazioni genetiche
differenti: forma congenita (gene FOXG1) e a esordio
precoce dell’epilessia (COKLS], che presentano esordio,
andamento e gravita differenti.

La PBZ e una scala di valutazione realizzata per testare
la gravita nella Sindrome di Rett e nelle sue varianti. La
scala e sensibile non solo nel registrare cambiamenti cli-
nici anche minimi della sintomatologia in corso di nuova
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terapia, di programmi riabilitativi e di arricchimento ambientale, ma anche
nellindicare la gravita dei singoli gruppi clinici e genetici.

Rispetto alle altre scale utilizzate fino a oggi, come I'lSS (Kerr et al., 2001),
risulta particolarmente utile per la sua sensibilita a cogliere maodificazioni
sintomatologiche nel campo osservazionale come nei trial clinici e farma-
cologici, nel corso di programmi riabilitativi e di arricchimento ambientale.

Parole chiave

Sindrome di Rett classica, Sindrome di Rett variante di Zappella, Scala
italiana di valutazione per la sindrome di Rett (PBZ), Scala di valutazione
ISS, Geni MECPZ2, CDKL5 e FOXG1.

Introduzione

La Sindrome di Rett ¢ una malattia genetica che interessa quasi esclusiva-
mente le femmine, con sviluppo neuropsichico spesso valutato nella norma
fino all’etd di 6-18 mesi, anche se vi sono alcune alterazioni come quella dei
General Movements (Marshick et al., 2013). A quell’etd compare un periodo di
stagnazione dello sviluppo (1° stadio) e si manifesta quindi una regressione (2°
stadio). Seguono una fase di pseudostagnazione (3° stadio) e una regressione
tardiva, con un’ulteriore perdita di abilita fino alla cachessia (4° stadio).

Si tratta di una malattia rara (1: 20.000 nate), con un carattere pervasivo che
coinvolge non solo il sistema nervoso centrale e quello autonomo, ma anche
gli apparati cardiocircolatorio, osteoarticolare e respiratorio (Julu et al., 2008).

Lesordio psichiatrico avviene nel 2° stadio con una fase di disinteresse per
le persone e gli oggetti che rientra nello spettro autistico, per quanto differi-
sca per la sua transitorieta. La variabilitd ¢ molto ampia con forme cliniche
differenti per eziologia e gravita. Al riguardo un’alterazione del gene MECP2
¢ presente nel 96% delle forme classiche e nel 95% della variante di Zappel-
la (Preserved Speech Variant) (Renieri et al., 2009; Pini et al., submitted). Le
varianti comprendono una forma con esordio precoce dell’epilessia, dovuta a
mutazioni del gene CDKL5 (Pini et al., 2012) e la forma congenita del gene
FOXG1 (Neul et al., 2010).

Lo strumento pit utilizzato per valutare la gravita dei singoli casi & | fnzer-
national Scoring System (ISS), creato da Kerr et al. nel 2001. A oggi non esiste
un trattamento eziologico che conduca alla guarigione ma diverse osservazioni
registrano dei cambiamenti in relazione all’eta, alla stimolazione ambientale e
ai trattamenti farmacologici.

Nei casi di trial farmacologici I'ISS si ¢ dimostrato poco sensibile ai cambia-
menti sintomatologici che si potrebbero verificare anche in tempi brevi. Infatti
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I'ISS ¢ una scala Likert formata da 21 item per ognuno dei quali ¢ possibile
attribuire punteggi compresi fra 0 e 2, dalla normalita alla patologia; nei fatti
¢ una scala con 2 soli valori attribuibili, ovvero dicotomica, perché il criterio
di normalita (punteggio 0) ¢ praticamente inapplicabile per questa malattia.
Infatti anche nelle forme pit lievi, come nella variante di Zappella (Preserved
speech variant), non ¢ possibile considerare normali il linguaggio, la deambula-
zione (che presenta comunque qualche grado di atassia), la manipolazione e la
funzione respiratoria (che risulta compromessa nel 90% della nostra casistica).

Nel corso degli ultimi 10 anni la ricerca sulla terapia ha registrato un no-
tevole sviluppo e, in particolare, sono stati studiati gli effetti di vari farmaci
potenzialmente risolutivi: la sperimentazione in campo animale ha messo in
luce la reversibilita della malattia (Giacometti et al., 2007; Guy et al., 2007;
Tropeaetal., 2009). Si ¢ reso quindi necessario studiare un sistema pit flessibile
finalizzato a testare gli eventuali cambiamenti clinici. Abbiamo pertanto creato
una scala suscettibile di misurare effetti anche minimi della sintomatologia
durante I'adozione di una nuova terapia, ma anche in relazione alle forme
cliniche, al tipo di alterazione genica, alla riabilitazione e ai programmi di
arricchimento ambientale.

La scala PBZ, riportata in Appendice, consiste in 26 item raggruppati in 3
domini funzionali: area motoria, abilitd comunicativo-sensoriali e abilita della
vita quotidiana (daily living). Ciascun item ha un valore compreso tra 0 (nor-
malitd) e 4 (piti grave). Il range di punteggi compreso tra 0 e 35 ¢ considerato
lieve, tra 36 e 70 medio e tra 71 e 104 grave.

La nuova scala deve essere somministrata durante le visite ambulatoriali e
compilata dallo specialista a seguito dell’osservazione clinica; per alcuni item
(ad esempio sonno e alimentazione) occorre avvalersi dell’aiuto di un genitore.

La PBZ misura le seguenti aree:

— Area motoria: sono indagate la mimica facciale, il contatto oculare, le prassie,
le stereotipie, la deambulazione, la posizione seduta, il tono muscolare, il
trofismo e, infine, le distonie o altri disturbi del movimento.

— Abiliti comunicativo-sensoriali: si prendono in considerazione la produzione
del linguaggio, la comprensione, I'attenzione agli stimoli uditivi, visivi e
tattili, la respirazione, le convulsioni, I'appetito, il sonno diurno e notturno,
la sonnolenza diurna e 'aggressivita.

— Abilita relative alla vita quotidiana: sono prese in considerazione abilita
come, ad esempio, salire e scendere le scale, 'autonomia nell’alimentazione
e la deglutizione, cadute non correlate a crisi epilettiche.

Nella fase preliminare sono state somministrate 20 scale PBZ per verificare
la comprensione, I'applicabilita e 'attendibilita dello strumento; in un secondo
momento si ¢ proceduto a estendere la somministrazione a un campione pit
nuMeroso.
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I dati ottenuti sono stati inseriti in un database piti esteso e successivamente
¢ stata fatta 'analisi statistica raggruppando i dati per aree e il punteggio globale.
I dati relativi alla somministrazione della scala su un campione di 151 soggetti
con Sindrome di Rett sono stati confrontati con i punteggi globali dell'ISS ed
¢ stata rilevata la concordanza dell’andamento; in particolare, la gravita risulta
avere pari andamento per entrambi gli strumenti. Si sottolinea come le forme
pill gravi siano costituite dalle forme congenite, mentre appaiono piu benigne
le varianti di Zappella.

Nella figura 1 si pud notare 'andamento del tutto similare della distribuzione
dei punteggi, dal quale ¢ desumibile 'attendibilita dello strumento PBZ che in-
daga la sintomatologia della Sindrome di Rett a confronto con la distribuzione
dei punteggi dell'ISS. La scala di punteggio pitt ampia della PBZ ¢ proporzionale

all’aumento degli item che indagano aspetti clinici in maniera pili approfondita.
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Fig. 1 Distribuzione dei punteggi secondo le scale PBZ e ISS.

Riportiamo nella figura 2 il confronto tra i punteggi ISS e PBZ totali
relativamente alla gravita nelle singole forme cliniche in un campione di 151
persone con Sindrome di Rett.

Dal confronto evidenziato nella figura 2 appare il divario traisingoli punteggi
che ¢ piti evidente nelle forme cliniche con un decorso clinico pitt compromesso
(Hanefeld e Congenita); questo risultato, nel nostro campione, sottolinea come
lo strumento PBZ sia pili dettagliato nel rilevare le caratteristiche patologiche.

Dal grafico si puo rilevare come i punteggi piti elevati, che denotano un
quadro patologico pilt compromesso, siano riferibili al campione di soggetti
della variante di Hanefeld; ci6 a nostro avviso sarebbe ascrivibile alla maggiore
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sensibilita della scala sulla sintomatologia epilettica che, ad esempio, indica
la reale frequenza delle crisi discriminando tra casi che non hanno mai avuto
epilessia da quelli dove essa ¢ farmaco-resistente. Lo stesso ragionamento si
applica ad altri parametri come la valutazione del sonno, che riguarda non solo
la qualita complessiva, ma anche il periodo di osservazione (addormentamento,
durata, precocita del risveglio).

70
60 — -
50 o
40 —— =
30 =
L ]
20 - . - *
10 *
0
PSV HANEFELD | CLASSICAL | ARTT-NOS | CONGENITA
ISS TOTAL SCORE (MEDIA) 11,7 19,4 19,5 21,4 26
& PBZ TOTAL SCORE (MEDIA) 19,8 49,7 35,7 33,7 B4

Fig. 2 Confronto punteggi ISS e PBZ.

In conclusione il PBZ potrebbe rilevarsi uno strumento clinico utile al
fine di verificare 'andamento clinico nel tempo, valutare meglio i risultati
delle terapie e fornire un orientamento sulla sintomatologia effettivamente
suscettibile di cambiamento.
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PBZ (Pini, Bonuccelli, Zappella): Italian scale for
clinical evaluation in Rett syndrome

Abstract

Rett syndrome is a neurodevelopmental genetic disorder affecting almost exclu-
sively females; its variability is wide, both from a clinical and genetic point of
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view. International classification (Neul, 2010) identifies classical and variant
forms with an altered MECP2 gene (this applies to the classical form and to
the Zappella variant) and others with different genetic alterations: congenital
(gene FOXG1) and early-onset epilepsy (CDKLS), presenting variability in
onset, trends and severity.

The PBZ is a scale of evaluation designed to test severity in Classical Rett
Syndrome and its variants. The scale is susceptible to recording even minimal
changes in clinical symptoms over the course of therapy, rehabilitation programmes
and environmental enrichment, but also to indicating the severity of different
clinical and genetic groups.

Compared to other scales used up to now, such as the ISS (Kerr et al., 2001),
the PBZ is particularly useful for its sensitivity in grasping symptomatological
modifications in the 05).:672141,‘1'0714[ freld, such as in clinical and pharmacological
trials, during rehabilitative programmes, and environmental enrichment.

Keywords

Classical Rett syndrome, Zappella Variant, Italian evaluation scoring (PBZ),
International Scoring System (ISS), MECP2, CDKL5 and FOXG1 genes.
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APPENDICE
Scala di valutazione Rett PBZ
(Pini G., Bonuccelli U. e Zappella M.)

Sindrome di Rett, forma classica e varianti

INIZIALI

Data di somministrazione

Eta

Diagnosi

Peso corporeo (Kg)

Altezza (cm)

COF (cm)

Note per la compilazione della scala:
Dove non specificato, per ogni item sono possibili 5 gradi di giudizio: O = normalita;
1 = disturbo o anomalia lieve; 2 = moderato; 3 = grave; 4 = gravissimo.

Area motoria

Mimica facciale

Normale 0
Diminuzione dell'espressione facciale 1
Ipomimia lieve 2
I[pomimia moderata 3
I[pomimia grave 4

Contatto oculare

Guarda negli occhi se le si parla 0
Guarda negli occhi solo se viene attivata con un tono di voce pill intenso 1
Guarda negli occhi solo se viene attivata piu volte 2
Guarda negli occhi solo se viene attivata con la voce e prendendole il viso 3
Evita attentamente lo sguardo 4
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Prassie

Normali

Fa una torre di 2-3 cubi

Prende un oggetto che le interessa

Sostiene un oggetto in mano per meno di 10

Non manifesta nessun utilizzo delle mani

Stereotipie manuali

Assenti

Porta la mano alla bocca saltuariamente

Esibisce stereotipie solo quando e eccitata

Esibisce stereotipie bimanuali di frequente

Esibisce stereotipie bimanuali quasi continue in stato di veglia

Deambulazione

Normale

Deambulazione atasso-spastica senza sostegno

Deambula con minimo sostegno

Deambula con sostegno

Non deambula

Posizione seduta

Normale

Sta seduta, con atassia del tronco

Sta seduta per meno di 1’

Sta seduta con appoggio

Non sta seduta
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Tono muscolare

Normale

Alterazioni lievi

Alterazioni moderate

Alterazioni gravi

Alterazioni gravissime e generalizzate

Trofismo

Normale

Lieve ipotrafia

Moderata

Grave

Gravissima ipotrofia

Distonie o altri disturbi del movimento

Assenti

Lievi e saltuarie

Moderate e saltuarie

Gravi

Gravissime

Totale

Abilita comunicativo-sensoriali

Produzione del linguaggio

Normale

Dice una frase o canta

Dice 5 o piu parole propositive

Produce qualche suono o dice meno di 5 parole propositive

Assente
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Comprensione

Normale

Comprende un messaggio con due consegne in sequenza

Comprende un messaggio verbale semplice

Comprende un segnale non verbale

Non pare comprendere segnali verbali o non

Attenzione agli stimoli uditivi

Normale

Si volta dopo 10, ma prima di 60 secondi

Si volta con una latenza di oltre un minuto

Se chiamata non reagisce

Non presta alcuna attenzione agli stimoli ambientali uditivi

Attenzione agli stimali visivi

Normale

Talora esplora 'ambiente e guarda direttamente gli oggetti

Raramente esplora 'ambiente e guarda gli oggetti di traverso

Molto raramente esplora I'ambiente e non guarda gli oggetti

Non presta attenzione agli stimoli ambientali visivi anche se molto intensi

Attenzione agli stimoli tattili

Normale

Se viene toccata fornisce risposte mimico-gestuali

Non presta attenzione agli stimoli ambientali tattili usuali

Fornisce una risposta tardiva anche a stimoli energici

Nessuna risposta
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Respirazione *

Normale

Lievi anomalie (saltuarie e brevi)

Moderate anomalie (frequenti)

Gravi anomalie (molto frequenti)

Gravissime anomalie (molto frequenti e prolungate)

* Nota:descrivere fenotipo respiratorio.

Convulsioni

Assenti

Annuali

Mensili

Giornaliere

Pluriquotidiane

Appetito

Normale

Raramente lieve disappetenza

Lieve disappetenza

Moderata disappetenza

Nessun interesse per il cibo

Sonno (addormentamento)

Normale

Difficolta a addormentarsi lieve

Difficolta a addormentarsi moderata

Difficolta a addormentarsi grave

Difficolta a addormentarsi gravissima
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Sonno notturno (mantenimento)

Una volta addormentata dorme tutta la notte

Qualche volta si risveglia nell'arco di una settimana

Frequenti risvegli

Frequentissimi risvegli

Spesso non dorme per tutta la notte

Sonnolenza diurna

Assente

Rara

Si addormenta qualche volta nelle ore diurne

Si addormenta spesso durante il giorno

Si addormenta spesso e in veglia & sonnolenta

Aggressivita

Assente

Tira i capelli o cerca di colpire chi le & vicino

Talora si tira indietro con la testa e batte il capo (meno di 1 volta alla settimana)

Manifesta crisi di autoaggressivita (almeno settimanali)

Le crisi sono cosi frequenti da procurare ferite e callosita

Totale

Abilita di vita quotidiana

Salire le scale

Normale

Sale le scale da sola utilizzando un minimo appoggio

Sale |e scale da sola, utilizzando il corrimano

Sale |e scale avvalendosi di un forte aiuto

Non sale le scale, nemmeno se aiutata
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Scendere le scale

Normale

Scende le scale da sola, alternando i piedi, con un aiuto minimo

Scende le scale da sola, senza alternare i piedi, con un aiuto minimo

Scende le scale da sola, con appoggio

Non scende le scale, nemmeno se aiutata

Alimentazione /deglutizione

Normale

Manifesta rari problemi di deglutizione

Presenta occasionali problemi di deglutizione

Richiede cibi semisolidi

Deve essere alimentata con sondino

Alimentazione /autonomia

Normale

Usa cucchiaio o forchetta con poco aiuto

Se viene aiutata porta il cibo alla bocca con le mani

Occasionalmente apre la bocca al momento opportuno

Viene alimentata passivamente

Cadute non correlate a crisi epilettiche

Assenti

Rare

Sporadiche

Frequenti

Molto frequenti

Totale
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Sommario

Il passaggio dall’eta evolutiva all'eta adulta costituisce
una ben nota criticita nel percorso di presa in carico,
assistenza e inclusione sociale delle persone con auti-
smo. L'’Azienda Sanitaria Provinciale [ASP) di Catania ha
affidato alla Neuropsichiatria dell’Eta Evolutiva, allinterno
del Dipartimento di Salute Mentale, la governance di
applicazione delle Linee Guida regionali dedicate. Si pre-
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senta il modello elaborato secondo un network che valorizza le risorse
sanitarie e di terzo settore locali, sviluppando progetti per adolescenti e
giovani adulti in continuita con il percorso awiato durante nellinfanzia.
Particolare risalto viene dato a progetti che implicano anche formazione
ed esperienze lavorative in un contesto aziendale rurale, di cui € ormai
ben nota la particolare validita di contesto ambientale per persone con
autismo, costruendo un’offerta assistenziale integrata (socio-sanitaria)
da sviluppare nel tempo in maniera piu ampia e continuativa, nel rispetto
delle attitudini e delle necessita individuali.

Parole chiave

Disturbo dello Spettro Autistico High Functioning, Fattorie sociali, Borsa-
lavoro, Tutor, PSN-Azione Autismo.

Introduzione

La collocazione della Neuropsichiatria dell'Infanzia e dell’Adolescenza nel
Dipartimento di Salute Mentale-DSM, sancita dal Piano Sanitario della Re-
gione Sicilia e ribadita dal Piano Strategico Regionale per la Salute Mentale,
presuppone che vengano stabilite modalita di raccordo funzionali con gli aleri
ambiti assistenziali di confine al fine di dare coerenza agli interventi complessivi,
evitando la loro sovrapposizione e incrementi di spesa.

Conl'impiego delle risorse economicheaisensidellaL.R. n. 19 del 22/12/2005
e successiva disposizione assessoriale n. prot. 0725 del 14/4/2010, che impone
alle ASP (Aziende Sanitarie Provinciali) siciliane di destinare almeno lo 0,1%
delle somme poste in entrata nel bilancio all’attivazione di Servizi dedicati
ai Disturbi dello Spettro Autistico, secondo le Linee guida di organizzazione
della rete assistenziale per persone affette da Disturbo Autistico (Decreto
Reg. dell’1/2/2007), 'ASP di Catania ha iniziato a organizzare, dal 2010, un
modello Hub & Spoke. Esso comprende una rete territoriale all'interno di 11
Unita operative territoriali di NPIA, con équipe in possesso di una formazione
coerente, finalizzate all'applicazione del percorso diagnostico e terapeutico per
i Disturbi dello Spettro Autistico, con 'Hub ospedaliero all'interno della UOC
(Unita Operativa Complessa) di NPIA dell’ospedale di Acireale e il cambio di
destinazione d’uso di una struttura appartenente alla medesima ASP, gia pre-
vista come RSA per anziani, ristrutturata con organizzazione di spazi e arredi
specifici, per l'attivazione, proprio come previsto dalle Linee guida regionali,
di un Centro per il Trattamento Intensivo Precoce (modello d’intervento pre-
valente ESDM e TED), di un Centro Diurno per ragazzi adolescenti e giovani
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adulti con Disturbi dello Spettro Autistico e di una Comunita Residenziale
con 10 posti letto.

Il Centro Ospedaliero (10 posti letto) ha finalita diagnostiche e terapeutiche
ed eroga assistenza integrata a differenti livelli di complessita, mediante I'ag-
gregazione di interventi multiprofessionali effettuati in regime di Day Service,
di Day Hospital e di ricovero ordinario.

Il Centro per la diagnosi e il trattamento garantisce:

— la gestione delle emergenze mediante assistenza in regime di Day Hospital,
Day Service o di ricovero ordinario;

— la definizione diagnostica dei casi complessi, mediante una valutazione stan-
dardizzata della fenomenologia clinica e 'esecuzione di eventuali indagini
strumentali e di laboratorio;

— la messa a punto di eventuali trattamenti farmacologici complessi;

— lattivazione di DH riabilitativi e psicoterapeutici intensivi.

Mentre nella nuova struttura dedicata ai Disturbi dello Spettro Autistico (in via
Manzella a Catania) ¢ gia attiva, dal mese di giugno 2015, I'Unita di Intervento
Intensivo Precoce, coordinata dalla D.ssa S. Baieli, per i bambini al di sotto dei 36
mesi, ¢ in fase di sviluppo la rete di attivita del Centro Diurno, coordinata dalla
Dott.ssa M.L. Di Stefano e dalla Dott.ssa A. Ruggeri: si tratta di una struttura
a valenza terapeutica e socio-riabilitativa i cui interventi sono finalizzati all’ac-
quisizione di competenze per il raggiungimento dei migliori livelli possibili di
autonomia personale, di interazione sociale e di inserimento nel mondo del lavoro.

Gliinterventi effettuati presso la struttura sono posti all'interno del progetto
di presa in carico globale individualizzato. Il progetto ¢ condiviso o ridefinito
dagli operatori del Centro, facendo riferimento a elementi clinici successivamente
emersi o a valutazioni di opportunita (risorse e competenze disponibili). Nel
progetto, che viene illustrato ai genitori e sottoposto alla loro approvazione,sono
indicati gli obiettivi intermedi e finali e i tempi delle relative verifiche. All'in-
terno del Centro ¢ previsto un modulo per ragazzini in eta scolare e uno per
adolescenti e giovani adulti che hanno concluso il percorso scolastico.

I Centro Diurno disporra, oltre che dei laboratori per le autonomie per-
sonali e sociali comprendenti attivitd occupazionali tradizionali, di attivita
comprese in un protocollo di collaborazione che ¢ stato deliberato con 'TFC-
CNR (referenti Ing. G. Pioggia e Dott.ssa L. Ruta), per la realizzazione di
un progetto di applicazione sperimentale nel campo della robotica, tramite
I'utilizzo dei due robot NAO e Zeno, le cui applicazioni in ambito abilitativo
nell’autismo sono gia note all’estero e in via di sviluppo graduale anche in
Italia, ma in cuisi fornira, ai tanti giovani adolescenti e adulti con autismo con
particolare competenza e interesse (spesso non funzionale) per 'informatica
e la tecnologia, la possibilita di applicare tale talento alla programmazione e
all’utilizzo dei terminali robotici tramite interfaccia periferica (PC, tablet).
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All'interno della struttura opererd una cooperativa di tipo B che gestira
un’attivita orticola nel terreno circostante il Centro, nonché il verde «ricreativo»
(giardini, aiuole), il bar e i servizi di piccola gastronomia del Centro diurno,
con giovani con Disturbi dello Spettro Autistico formati nei differenti progetti
per adulti che andremo a sintetizzare.

Infine la Comunita Terapeutica Residenziale (responsabile Dott.ssa A.
Ruggeri), in fase di completamento di organico, vedra I'opportunita di periodi
di residenzialitd a tempo limitato (massimo 3 mesi, prorogabili a 6), previsti
qualora la permanenza in famiglia rendesse impossibile 'attuazione di pro-
grammi educativi individualizzati centrati sulle autonomie personali, sociali
e comunicative, a causa delle peculiaritd comportamentali consolidatesi negli
anni in casa e valutati come poco modificabili ricorrendo al solo intervento
presso un Centro diurno o a un programma domiciliare.

Ladozione di un sistema dipartimentale di cartella elettronica e archivio
elettronico dati con gestione comune dei flussi informativi, con I'impiego del
sistema «Disamweby, & stata strutturata con un’«Area Autismo» comprendente
tutti i dati nosografici e di valutazione clinico-funzionale che rendono possibile
la trasmissibilita-visibilita dei dati solo da parte degli operatori del network
dipartimentale. Cio consente anche un facile «trasporto» dei dati clinico-
anamnestici dal’NPIA alla Psichiatria adulti.

Nella fase di analisi epidemiologica, infatti, come riscontrato in diverse
parti d’Italia in cui sono state svolte analisi simili, si ¢ osservato il fenomeno del
cambio di diagnosi al momento del passaggio all’eta adulta, con inserimento
nelle cartelle cliniche della psichiatria di codici diagnostici che escludono 'au-
tismo, da sempre scotomizzato dalla nosografia della psichiatria. Attualmente
tale fenomeno ¢ facilmente correggibile e soprattutto prevenibile, in quanto la
diagnosi primaria non sara pitt modificabile ma solo eventualmente integrabile
per le eventuali comorbidita.

La governance del percorso clinico-assistenziale per le persone con autismo
¢ stata pertanto affidata, per riconosciuta competenza «storica» e continuita
assistenziale, all'area dipartimentale di NPIA, con lintegrazione di referenti
distrettuali della Psichiatria adulti territoriale che condividono il piano di Trat-
tamento Individualizzato, supportando le necessita certificative, di prescrizioni
farmacologiche, di controlli clinici ambulatoriali, potendo richiedere al centro
ospedaliero di Acireale eventuali consulenze per accertamenti strumentali e
consulenze specialistiche (ORL, oculistica, medicina, endocrinologia, fisiatrica,
dermatologica, cardiologica, radiologica, ecc.) eseguite ambulatoriamente, che
risultano spesso complesse in assenza di un affiancamento neuropsichiatrico e
di una «corsia preferenziale».

All'interno della nuova struttura dedicata «Centro Autismo» si trasferird un
ambulatorio per adulti con autismo, gia organizzato dal Policlinico universitario
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di Catania (Prof. E. Aguglia) e coordinato dalla Dott.ssa E Magnano di San
Lio, momentaneamente allocato poco funzionalmente all'interno del reparto
psichiatrico ordinario.

Dal 2010 il DSM dell’ASP di Catania ha cercato comunque di continuare
a effettuare la presa in carico dei pazienti seguiti sino alla maggiore eta dall’a-
rea di NPIA, partecipando a progetti di network con il privato sociale e con
le Onlus gestite dai familiari dei giovani con autismo (a tal proposito occorre
ricordare soprattutto Un Futuro per 'Autismo Onlus e il Fondo Siciliano per
I’Autismo Onlus).

In particolare I'area dipartimentale di NPIA del DSM dell’ASP Catania ha
visto approvato dall’Assessorato regionale alla Salute della Regione Siciliana
parte del progetto obiettivo del Piano Sanitario Nazionale 2010, all’interno
dell'Intesa Stato-Regioni dell’'08/7/2010 (n. 76-Linea progettuale 12.2: Azione
Autismo), le cui risorse sono state ripartite e assegnate con Decreto Assessoriale
n. 2175/2010.

Progetto «Nella nuova fattoria... ci sono anch’io»
Materiali e metodi

Sei giovani adulti con diagnosi di Disturbo dello Spettro Autistico High
Functioning o con Sindrome di Asperger, gia in carico presso i servizi terri-
toriali di NPIA dalla prima infanzia, di etd compresa tra i 18 e i 28 anni, con
QI compreso tra 72 e 115 (caso n. 1: QI 72; caso n. 2: QI 78; caso n. 3: QI
92; caso n. 4: QI 102; caso n. 5: QI 106; caso n. 6: QI 115; QI medio 94),
sono stati selezionati sulla base di una specifica valutazione funzionale e moti-
vazionale, nonché sulla base della compliance familiare e di determinati aspetti
logistici, selezionando al contempo sei aziende appartenenti al circuito delle
Fattorie Sociali (aderenti alla sezione regionale dell’associazione nazionale di
categoria), gid convenzionate con 'ASP di Catania.

A ogni giovane ¢ stata assegnata un'azienda agricola al cui interno era
possibile sviluppare attivitd ordinarie per la stessa azienda, insieme agli altri
lavoratori, compatibili con le capacita di apprendimento del giovane, affiancato
per i primi 5 mesi da un educatore specializzato (tutor personale) e da un re-
ferente aziendale (tutor aziendale). Gli ultimi 3 mesi del progetto hanno visto
la prosecuzione delle attivitd con modalita pitt autonome, con la sola presenza
del tutor aziendale.

Lasomma utilizzata, paria 127.000 euro, ¢ stata impiegata per la retribuzione
della Onlus «Un Futuro per ’Autismo» (all’epoca del progetto sotto la presidenza
del Dott. Vincenzo Papa e il coordinamento della Dott.ssa Vera Caltabiano),
che forniva gli educatori con funzione di tutor personale e ne garantiva la
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copertura assicurativa, per la retribuzione dei tutor aziendali (lavoratori delle
6 aziende selezionate), per una borsa-lavoro mensile di circa 600 euro per i
giovani (con un programma di educativa alla gestione funzionale di questa loro
prima disponibilita economica), per I'acquisto di vestiario da lavoro idoneo.

Il gruppo dei giovani lavoratori ¢ stato testato con il test di Vineland (Sparrow,
Balla e Cicchetti, 2003) prima e a conclusione del progetto e mensilmente con
questionari strutturati relativi alla percezione dell’attivita svolta sia sui giovani
lavoratori che sui loro familiari.

Durante ogni sessione di lavoro ¢ stato registrato un video per testimoniare
Peffettiva acquisizione dell’abilitd. Durante il progetto sono state organizzate
serate in pizzeria in cui i giovani si sono incontrati e conosciuti, insieme ai
rispettivi tutor e referenti del progetto, mettendo in comune le loro esperienze
in un contesto connotato da un clima informale.

Risultati

Al test di Vineland (Sparrow, Balla e Cicchetti, 2003) ¢ stato documentato
un progresso nelle diverse autonomie, sintetizzato nella figura 1.

1.000
900
800
700

600 Tot. Pre
500 Tot. Fine
400 M Differenza

300

200
100
0 - | - I . |
S.D. D.S. C.F. C.D. V.M. FF.

Fig. 1 Risultati al Test di Vineland.

Nella figura 2 vengono evidenziate le aree di miglioramento al test di Vineland.
La percezione dell’esperienza durante l'intero svolgimento, sia parte dei
giovani che dei loro genitori, puo essere cosi sintetizzata:

— in riferimento ai questionari rivolti ai destinatari del progetto: 100% di
apprezzamento con prevalenza riguardante la percezione di ricadute positi-
ve sulla qualita della vita e aspettative elevate di continuita con speranza di
assunzione;
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— per quanto concerne i questionari somministrati ai genitori: 100% di ap-
prezzamento con prevalenza riguardante il miglioramento nei rapporti sociali
del figlio e avvio di gestione economica funzionale.

Comunicazione

Socializzazione
| Abilita motorie
B Abilita quotidiana

Fig. 2 Aree di miglioramento al test di Vineland (Sparrow, Balla e Cicchetti, 2003).

I risultati conclusivi documentano una buona inclusione-integrazione dei
ragazzi nel tessuto sociale aziendale e un aumento della produttivita nel settore
nel quale sono stati inseriti. Occorre evidenziare che il lavoro proseguito con
il solo tutor aziendale non ha creato discontinuita.

E stata attivata la fase, a cura del servizio specifico del DSM, di passaggio
alle opzioni occupazionali o di borsa-lavoro secondo l'iter della legge 68/99.
Al termine del progetto i giovani hanno potuto presentare in diversi contesti
pubblici la loro esperienza, anche tramite documentazione filmata, manife-
stando a volte un’inaspettata capacita di esprimerla in quei contesti per loro
cosi complessi.

Alcuni giovani hanno avuto bisogno, prima dell’avvio di tale progetto, di un
trattamento farmacologico significativo (neurolettico, antidepressivo, stabiliz-
zante dell’'umore), che in tutti i casi ¢ stato ridotto per evidente miglioramento
dei sintomi in comorbidita. Un giovane non ha piti avuto bisogno dei periodici
ricoveri, anche in TSO, in reparto psichiatrico.

Prosecuzione degli interventi a favore di adulti
con Autismo

Considerati i risultati estremamente positivi dell’esperienza pilota, 'ASP
di Catania ha continuato, all'interno del network territoriale di enti e privato
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sociale, sempre con le associazioni dei familiari partner, a partecipare a diversi
piccoli progetti, che perd hanno cosi garantito una certa continuita, non sem-
pre dedicati solo a persone con autismo, ma in cui si ¢ sempre stabilita una
quota di partecipazione guidata dall’area dipartimentale dedicata. Di seguito
vengono sintetizzati i progetti.

Partecipazione in partenariato a progetti per adulti con disabilita psichica (2012):

— progetto «Agrisocialsud Azione 7»-Orientamento e Formazione Professiona-
lizzante (Osservatorio Mediterraneo-Coop. Energetica CT-ASP CT);

— «addetto alla produzione e commercializzazione di prodotti di agricoltura
biologica» da marzo a luglio 2012;

— 65 ore di formazione-100 ore di stage;

— 10 giovani in carico DSM: gruppo formato da 3 persone con Disturbi dello
Spettro Autistico.

Wecekend del respiro e dell autonomia (Osservatorio Mediterraneo-Rete Fattorie
Sociali-ASP CT):

— 6 soggetti con Disturbi dello Spettro Autistico sono stati inseriti in soggiorni
dal venerdi sera alla domenica sera presso alcune «Fattorie sociali» della rete
provinciale di aziende convenzionate con I’ASP, per percorsi di autonomia
e distacco breve dalle famiglie che possono dedicare a se stesse il weekend,
realizzando la possibilita che i loro ragazzi possano realizzare esperienze al
di fuori del contesto familiare.

— Progetto dialfabetizzazione informatica (Microsoft-Osservatorio Mediterraneo
Onlus-C.n.c.a-ASP CT): n. 12 pazienti disabilita psichica (16-40 anni) tra cui
n. 3 con Disturbi dello Spettro Autistico che sono stati avviati all'utilizzo di
strumentazione informatica semplice ma funzionale, con istruttori dedicati.

Anno 2013:

— Progetto Agrisocialsud: corso di formazione per «Addetto all’assistenza e alla
cura degli animali d’affezione» (partnership tra Osservatorio Mediterraneo-
Coop. Amici di Lorenz-ASP CT), con 5 ditte del settore aderenti, compren-
dente fase teorica e fase applicativa all'interno delle aziende, per attivita di
tolettatura cani, intervento educativo sull’animale, commercializzazione di
prodotti specifici in pet shop. Il tutto per un totale di 165 ore per 10 soggetti
adulti con disabilita psichica, tra cui 7 con Disturbo dello Spettro Autistico.

Anno 2014-15:

— Progetto Start Lavori in Corso (partnership tra AIES-Coop Energ-etica CT-
ASP CT-Comuni Acireale, Catania e Paterno): finanziato con il fondo per
il volontariato. Sono stati attivati laboratori, uno in ciascun Comune, per la
preparazione di ceste di vimini da confezionare poi con prodotti biologici
della rete delle fattorie sociali e per la produzione di pappa reale, il tutto
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completato da momenti di commercializzazione. Sono stati selezionati 12
soggetti con Disturbi dello Spettro Autistico.

Conclusioni

In attesa di giungere alla stesura di un protocollo di intervento complessivo
che veda coinvolto I'intero Dipartimento di Salute Mentale nel percorso clinico
assistenziale delle persone con autismo, in cui ¢ necessario un percorso formati-
vo per gli psichiatri, 'affidamento della governance di tale processo alla NPIA
anche dopo i 18 anni deve essere considerato un primo passo che riconosce
le carenze assistenziali per 'adulto, cercando una soluzione pragmatica che ha
colmato parzialmente il vuoto assistenziale preesistente. La sperimentazione
dei progetti pilota descritti in questo articolo dimostra come un intervento
di rete integrato, non connotato da una valenza esclusivamente sanitaria e
che valorizzi il lavoro abilitativo svolto in eta evolutiva e i personali talenti e
potenzialitd inespresse dei giovani con autismo, possa portare all’attivazione di
percorsi individualizzati caratterizzati da differenti potenzialita di integrazione.

Le ormai consolidate esperienze internazionali per le persone con autismo,
presenti in letteratura, sulla particolare validita di percorsi di autonomia e svago
(weekend del respiro), ovvero di formazione lavoro/residenzialita in ambiente
rurale, senza bisogno di soffermarsi sui ben noti motivi peculiari che rendono
'ambiente agricolo particolarmente adatto per queste persone, ci spingono a
proseguire con la valorizzazione delle fattorie sociali. Si comprende come si
tratti di ambienti connotati da una pit alta valenza integrativa rispetto alle
comunita rurali esclusivamente dedicate a soggetti che manifestano differenti
livelli di disabilita.

Infine la possibilita prevista da alcune realta sanitarie, quale quella siciliana,
in cui il legislatore ha stabilito delle percentuali di finanziamento ordinarie,
dedicate a questa realta sociale epidemiologicamente sempre piti rilevante, deve
spingere i responsabili delle organizzazioni socio-sanitarie a manifestare la ca-
pacita di progettare in un’ottica di rete valorizzante le risorse territoriali, in cui
soggetto pubblico (sanita, enti locali) e privato sociale (terzo settore) cooperino
alla determinazione di budget di salute collettivi all'interno di Piani di Azione
Locali (PAL), declinandoli successivamente in budget di salute individuali,
fortemente personalizzati, nel rispetto della libera scelta di queste persone a cui
solo cosi viene realmente riconosciuta un’autentica cittadinanza, passando da
un ampio ventaglio di opzioni e non solo attraverso angusti percorsi obbligati.
Occorre infine sottolineare che le esperienze pilota esposte e quelle in via di
realizzazione sono caratterizzate da un costo economico significativamente piu
basso rispetto ai circuiti ordinari dell’assistenza alla cronicita.
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Sommario

L'esperienza dello ScAutismo descritta in questo contributo
nasce proprio come esempio ideale per tutti i progetti
attivati da insegnanti e operatori con ragazzi autistici,
sottolineando il ruolo fondamentale della sperimentazione
e dellintegrazione che funge da rinforzo intrinseco alle
fatiche di tali ragazzi. Dopo I'apprendimento di specifiche
abilita sociali in un contesto protetto, secondo il metodo
cognitivo-comportamentale, 3 ragazzi con diagnosi di
Disturbo dello Spettro Autistico ad alto funzionamento
sono stati inseriti in un gruppo scout della zona. Grazie
alla preparazione del contesto, dei bambini scout, degli
animatori, ma soprattutto grazie agli apprendimenti sociali
sperimentati in precedenza, utilizzando e implementando
in contesti naturali specifiche tecniche psicoeducative,
i ragazzi con autismo sono stati accolti e hanno potuto
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prendere parte a tutte le attivita. Il risultato pit importante, pero, riguarda
il successo dellinclusione: i ragazzi con autismo hanno partecipato attiva-
mente e hanno formulato la richiesta di continuare a fare quella esperienza
da soli perché la presenza dei loro amici era fonte di benessere. Il gruppo
scout ha dato la disponibilita a proseguire in autonomia l'accoglienza,
percependola come un’‘occasione di crescita personale per ogni ragazzo.

Parole chiave

Autismo, Psicoeducazione, Abilita sociali, Integrazione, Contesti di vita.

Introduzione

Il percorso descritto in questo articolo nasce come progetto pilota finalizzato
a fare sperimentare a un gruppo di ragazzi autistici a medio-alto funzionamen-
to una serie di abilita sociali apprese in contesti protetti, generalizzandole in
ambienti quotidiani e gruppi sociali adatti all’eta. Tale progetto si configura
come la prosecuzione di un percorso educativo svolto durante I'anno scolastico
in un ambiente protetto, il laboratorio psicoeducativo del Centro Autismo di
San Dona di Piave (VE): suddivisi in piccoli gruppi (massimo 4 bambini per
gruppo, di etd compresa tra i 10 e i 13 anni), sotto la guida di un conduttore
psicologo esperto in autismo, i partecipanti hanno svolto attivita specifiche
volte a migliorare la capacita di relazionarsi con gli altri e apprendere modalita
adeguate per comunicare. Gli obiettivi principali delle attivita proposte erano:

— sviluppare abilita sociali riferite alla comunicazione verbale (salutare, chiedere
aiuto, rispettare i turni comunicativi, ecc.) e non verbale (utilizzare corret-
tamente il tono della voce, rispettare la prossemica, ecc.);

— conoscere gli elementi principali e apprendere le sottocomponenti delle abi-
lita di gioco (accordo e rispetto delle regole, rispetto del turno e dei tempi
di attesa);

— attraverso il metodo della terapia razionale emotiva conoscere le emozioni
e comprendere il nesso tra situazioni, emozioni, pensieri e comportamenti
adeguati al contesto.

La frequenza a questi laboratori era settimanale, con sessioni della durata di
2 ore. Le modalita di lavoro utilizzate si rifanno a un approccio psicoeducativo
integrato, basato sulla conoscenza del funzionamento neuropsicologico delle
persone con autismo, che integra i seguenti approcci:

— Letecniche cognitivo-comportamentali (modeling, role playing, rinforzo, estinzione
dei comportamenti problema, ecc.). La terapia cognitivo-comportamentale
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¢ stata recentemente riconosciuta dalle Linee Guida dell'ISS come metodo
Evidence Based per il trattamento di bambini con autismo verbale a medio
e alto funzionamento (ISS, 2011).

— La strutturazione visiva dell approccio TEACCH (Treatment and Education
of Autistic and related Communication Handicapped Children). La struttura-
zione degli spazi, del tempo e delle attivita risponde a un bisogno di etero-
regolazione specifico delle persone con autismo, che soffrono di un deficit di
Funzioni Esecutive in base al quale non riescono a programmare, pianificare
e soprattutto controllare con flessibilita le loro azioni e pensieri in relazione
ai contesti (Ozonoff, South e Provencal, 2008);

— Lutilizzo dei supporti visivi della CAA (Comunicazione Aumentativa Alternativa;
Rivarola, 2009). Permette alle persone con autismo di creare dei collegamenti
permanenti e significativi tra gli stimoli esterni: in base allo stile cognitivo
estremamente analitico e settoriale, manca la naturale spinta alla Coerenza
Centrale (Frith, 1989), percio le informazioni esterne restano frammentate,
e manca la comprensione immediata delle situazioni nella loro unitarieta.

— Lapproccio dell’ Educazione Razionale Emotiva (REBT; Ellis, 2002). Esso
consente di esplicitare quei collegamenti tra azione-pensiero-emozione che
le persone con autismo istintivamente non colgono, a causa del Deficit di
Teoria della Mente (Baron-Cohen, 1997): le intenzioni, le aspettative, gli stati
mentali propri e altrui possono essere «compresi solo attraverso 'intelletto»,
attraverso istruzioni e procedure chiare e ripetibili.

Sulla base di tali principi teorico-metodologici sono stati proposti:

1. una token economy per il rispetto delle regole di gruppo;
2. l'apprendimento emotivo (figura 1) e I'analisi delle situazioni e dei pensieri
collegati alle emozioni (figure 2 e 3);
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Fig. 1 Descrizione delle emozioni.
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Fig. 2 Rappresentazione del rapporto intercorrente tra situazione, pensiero ed emo-
zione.

Fig. 3 Un momento di gioco con le emozioni.

3. attivita di role-playing di gruppo (figura 3): simulazioni di situazioni so-
ciali tipo tratte dalle esperienze quotidiane dei ragazzi, poste in un’ottica di
problem solving sociale;

4. attivita di rappresentazione visiva delle regole: task analysis delle componenti
dell’abilita sociale complessa «giocare insieme», esplicitata in comportamenti
adeguati da seguire e inadeguati da evitare secondo la tecnica della «Carta
T»,! e modellamento nel gioco libero (figura 4);

5. regole visive e calendari con «copioni» di giornata.

! La carta T nasce dal filone dell’Apprendimento Cooperativo e propone di individuare le sotto-

componenti di un’abilitd sociale complessa in termini operazionali di azioni e parole (cosa faccio/
cosa dico), attraverso comparazioni (da cui la forma a T).
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Fig. 4 Rappresentazione visiva del momento del gioco.

Dopo 4 mesi di lavoro, alla luce dei buoni risultati ottenuti dai partecipanti
del laboratorio, ¢ stata richiesta ai loro genitori 'adesione a un progetto pilota
di integrazione nel territorio con una doppia finalita: generalizzare gli appren-
dimenti sociali in contesti naturali e offrire un servizio di so//ievo alla famiglia.
Al contempo, sono stati stabiliti dei contatti con un gruppo del territorio che
potesse condividere i principi di tale progetto: il gruppo scout della parrocchia
vicina.

Il progetto, infatti, si basa su tre pilastri fondamentali che accomunano
sia il gruppo scout, sia la progettualitd proposta dal Servizio nei confronti
dei ragazzi con autismo: Accettazione, Accrescimento ed Empowering. 11 primo
pilastro del progetto «Autismo e Scoutismo» ¢ I’Accettazione: la maggior
parte delle organizzazioni di scout sono gia accessibili e accolgono le persone
con disabilitd con i dovuti accorgimenti. La base di tale pilastro ¢ inserita
anche nel tipo di attivita scout, programmata sulla base del testo 7/ Libro
della Giungla, dove I'accettazione del diverso ¢ alla base della sopravviven-
za del branco di lupi (metaforicamente i componenti del gruppo scout).
Il secondo pilastro ¢ ’Accrescimento: I'esperienza scout migliora le competenze
importanti per la vita di coloro che vi partecipano, coinvolgendo anche i genitori.
Il terzo pilastro, uno dei pitt importanti, riguarda 'Empowering: lo Scoutismo,
infatti, aiuta fin dall’inizio i ragazzi a utilizzare le proprie competenze e abilita
sociali, per migliorare se stessi, aumentare le competenze pratiche e sociali e
migliorare, nel loro piccolo, il proprio rapporto con il mondo. Sulla base di
queste premesse, quindi, ¢ stato pensato e implementato il progetto.

Metodologia e procedura

I partecipanti al progetto erano 3 ragazzi con autismo a medio-alto fun-
zionamento, di etd compresa tra i 10 e i 13 anni, 20 ragazzi facenti parte il
gruppo scout del territorio e appartenenti alla stessa fascia d’etd, 3 educatori
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scout e 2 psicologhe specializzate in autismo. Nello specifico, il gruppo dei
ragazzi autistici aderenti al progetto era cosi composto:

— L. e E frequentavano la classe quinta della scuola primaria, con diagnosi di
autismo, un profilo cognitivo nella media e una capacita verbale discreta, sia
in comprensione che in produzione;

— D. frequentava la classe seconda della scuola secondaria di primo grado, con
diagnosi di autismo, un profilo cognitivo medio-alto e una buona capacita
verbale, sia in comprensione che in produzione.

Occorre inoltre sottolineare che, in tutti e tre i ragazzi, era possibile ravvi-
sare la presenza di una forte componente di ansia rispetto alla prevedibilita,
all'organizzazione spazio-temporale e ai cambiamenti, nonché di numerose di
rigiditd comportamentali alle quali si associavano comportamenti di aggressivita
auto ed etero-diretta, o altri comportamenti disfunzionali: graffiare, isolarsi
mentalmente oppure allontanarsi dal gruppo e mettersi in disparte. Inoltre,
nell’ambito delle relazioni sociali, dimostravano difficolta con i pari e una
predilezione per la relazione con I'adulto, soprattutto con quello di riferimento.

In carico al servizio di Neuropsichiatria Infantile di San Dona di Piave
(VE) della zona, L., E e D. hanno frequentato il laboratorio psicoeducativo
del Centro Autismo per 6 mesi.

Articolazione del progetto

Il progetto si ¢ strutturato in 8 fasi, dall’organizzazione generale all'imple-
mentazione e al resoconto conclusivo.

Fase 1. Contatti iniziali can i capi scout della zona e
organizzazione delle attivica e delle modalita di svol-
gimento del progetto

Dopo avere ricevuto I'approvazione da parte delle famiglie relativamente
allimpianto progettuale, le psicologhe hanno preso contatti con i referenti scout
del gruppo San Dona 2 (parrocchia di San Giuseppe Lavoratore, San Dona di
Piave, Venezia). Durante questa prima fase sono state illustrate le caratteristiche
e le finalita del progetto; inoltre ¢ stato presentato il gruppo dei ragazzi aderenti
e sono state discusse le modalita di inserimento nel gruppo e nelle attivita.

Fase 2. Riunione iniziale con i/ genitori del ragazzi con
autismo per la presentazione del progetto e delle
sue finalita

In seguito alla pianificazione dettagliata delle attivita con i referenti scout,
il progetto ¢ stato presentato alle famiglie fornendo specifiche indicazioni ri-
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spetto alle modalita di svolgimento (descritte nelle fasi 3 e 4). E stato raccolto
il consenso dei genitori.

Fase 3. Preparazione del materiale

La preparazione del materiale era finalizzata alla presentazione sia dei ragazzi
autistici sia del contesto. E stato allestito un cartellone per la presentazione delle
caratteristiche di L., E. e D. al gruppo scout in modalita semplice e visiva: lo
scopo era quello di presentare le caratteristiche dei ragazzi con autismo attra-
verso gli strumenti che loro stessi adottano, i supporti visivi e i simboli iconici
della CAA. Inoltre, in accordo con i responsabili del gruppo e in aderenza ai
principi dello scoutismo, sono state realizzate delle medaglie simboliche per
riconoscere ai ragazzi un ruolo di sostegno rispetto alla diversita. Per L., E e
D., invece, ¢ stato creato il seguente materiale:

1. il calendario visivo (attraverso 'uso di simboli iconici, figura 5) relativo alla
prima giornata di attivitd, consegnato e spiegato ai ragazzi qualche giorno
prima dell'inizio del progetto, al fine di attenuare 'ansia relativa alla nuova
esperienza.

;.unu ——

Fig. 5 Calendario visivo relativo alle attivita della prima giornata.
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Il calendario ¢ stato costruito secondo tali principi:

— rappresentare le attivitd e la loro sequenza; per indicare la durata di ogni
attivitd ¢ stato previsto il ricorso a delle frecce colorate di lunghezza diffe-
rente (freccia rossa lunga: attivita che dura molto, circa mezz'ora; freccia
gialla di lunghezza media: attivita che dura circa 10 minuti; freccia verde e
corta: attivitd che dura 2-3 minuti), allo scopo di trovare una soluzione al
problema della comprensione della scansione temporale del tempo nel corso
della giornata; I'utilizzo di queste frecce era gia stato sperimentato e appreso
dai ragazzi con autismo nel contesto protetto del laboratorio psicoeducativo;

— rappresentare i momenti di monitoraggio attraverso dei feedback visivi
(smile), da completare al termine di ogni attivita;

— esplicitare le regole del gruppo (figura 6) al fine di ottenere i feedback positivi;
tali regole erano scritte sul retro di ogni calendario, che rimaneva sempre a
disposizione.

D -
NEGOLE

ASCOLTARE

VOCE CALMA

@@ MANI CALME

Fig. 6 Regole di comportamento.

Nel caso in cui ogni ragazzo avesse rispettato le regole durante un’attivita
avrebbe ottenuto uno smile, che gli avrebbe consentito di accedere a un
premio finale. Per L., E e D. sono stati predisposti anche i seguenti materiali
per sostenere la comprensione linguistica:

2. ingrandimento visivo di testi scritti (ad esempio le canzoni di gruppo);
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3. rappresentazione visiva di ogni episodio de I/ ibro della Giungla (vedi figura
7: episodio «i cani rossi»).

Fig. 7 Rappresentazione visiva di un episodio de 1/ Libro della Giungla.

Fase 4. Attivita di presentazione del progetto ai ra-
gazzi del gruppo scout

E stato predisposto un primo incontro con il gruppo da parte delle psicolo-
ghe, in assenza dei ragazzi con Disturbi dello Spettro Autistico. Dall’esperienza
clinica ¢ emersa I'importanza di preparare non solo il ragazzo con autismo, ma
anche il contesto sociale in cui verra inserito: a tal proposito per ogni passaggio
disituazione la procedura del Servizio prevede di preparare una Carta di identiti
o una Lettera di presentazione connotata da un linguaggio semplice e imme-
diato, diretta agli adulti, in cui vengono riassunte le caratteristiche principali
del bambino (punti di forza, limiti e comportamenti problema) e fornite le
modalita educative funzionali gia sperimentate (istruzioni d'uso), in modo tale
che diventi una vera e propria Linea Guida. Lefficacia sta nel mettere gli altri
nella condizione di sapere anticipatamente come occorre comportarsi con le
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persone con autismo. Nello specifico, durante I'incontro con i ragazzi scout
¢ stata proposta una variante della «carta di identita»: attraverso 'uso di un
apposito cartellone (figura 8), sono state presentate le caratteristiche di L., E e
D. utilizzando una rappresentazione visiva dei loro punti di forza e di debolezza
e fornendo le seguenti spiegazioni:

— «Dal momento che non amano il contatto fisico, dovete evitare di toccarli e

abbracciarli senza preavviso»;

— «Avolte manifestano dei comportamenti ripetitivi, come dondolare o agitare
le mani e la testa: questo si verifica quando sono eccitati o agitati;

— «Fanno fatica a guardare negli occhi»;

— «A volte non capiscono quello che si dice e gli danno fastidio i rumori forti

e il volume di voce alto»;

— «Sono perd molto bravi, anzi sono super esperti di giochi elettronici, animali,
dinosauri... Scoprirete quante cose sanno e sanno farel».

Successivamente i membri del gruppo scout hanno sollevato delle questio-
ni legate a conoscenze personali e a pregiudizi sull’autismo; di seguito sono
riportate alcune questioni sollevate:

— comunicazione: «Ma sanno parlare?»;
— bizzarrie e stereotipie: «Ma sanno giocare o dondolano e basta?»;
— comportamenti problema: «Ma sbattono la testa contro il muro? Perché in

classe mia c’¢ uno che fa cosil».

SIAMO 3 AMICI “SPECIALLY, ECCO
LE NOSTRE CARATTERISTICHE

Fig. 8 Presentazione delle caratteristiche dei ragazzi con autismo.
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Infine, dopo avere chiesto loro la disponibilita ad accogliere «'amico specia-
le», sono state consegnate le medaglie dell’angelo custode (figura 9), chiedendo
loro di impegnarsi ad aiutare L., F. e D. nelle attivita e nei momenti di gioco,
dopo avere esplicitato le modalita adeguate per perseguire questo obiettivo.

Fig. 9 Medaglia simbolica consegnata ai ragazzi scout.

Fase 5. Presentazione del progetto a L., F. e D.

Mediante I'uso di un calendario (figura 5), sono stati presentati ai ragazzi
con autismo il progetto e le attivitd, per esplicitare con supporti visivi il «cosa»
e «quando». Durante questa fase, due di loro hanno manifestato segni d’ansia,
con domande insistenti e rifiuto iniziale; per contrastare questa situazione
problematica le psicologhe, assieme ai genitori, hanno chiarito alcune nozioni
riguardo I'identita degli scout, anche attraverso la ricerca di informazioni online
(immagini di bambini e ragazzi in divisa blu che giocano insieme). Successiva-
mente l'ansia ¢ calata, predisponendoli alla partecipazione.

Fase 6. Implementazione del progetto

Il percorso si ¢ articolato in 5 incontri a cadenza settimanale della durata
di 2 ore ciascuno, cosi suddivisi:

— accoglienza: momento di gioco libero e bans;

— primo momento insieme: ascolto di un racconto tratto da 1/ /ibro della giungla;
— momento di gioco strutturato;

— monitoraggio della giornata (conta degli smile) e premio;

— saluti finali.
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All'inizio di ciascun incontro veniva presentato il calendario con la scan-
sione delle attivita giornaliere; al termine di ogni attivita, inoltre, era previsto
il monitoraggio del comportamento e del rispetto delle regole mediante la
tecnica della Token Economy: qualora il ragazzo avesse rispettato le regole
(ascoltare, tenere le mani a freno, partecipare alle attivitd), presentate in mo-
dalita visiva sul retro del calendario, avrebbe ricevuto un feedback positivo
(disegno di una faccina sorridente) che, al termine della giornata, si sarebbe
trasformato in un rinforzo (caramelle, cioccolatini, ecc.) concordato con lo
stesso ragazzo all’inizio delle attivita. In un primo momento il monitoraggio
del comportamento veniva gestito dalle psicologhe, mentre, in un secondo
momento, gli stessi ragazzi scout sono stati coinvolti nella gestione di questa
attivitd, chiedendo spontaneamente i pennarelli e maggiori spiegazioni nel
monirorare la token (ad esempio: «E stato bravo e ha partecipato ai giochi.
Gli metto il sorriso? Cosi va bene?»).

Per quanto riguarda il momento di gioco strutturato, ¢ stato concordato
con i capi scout di semplificare il gioco stesso, attraverso la proposta di un’ar-
ticolazione in piu step, con il ricorso a dimostrazioni pratiche e l'ausilio di
rappresentazioni visive. Dopo un primo momento di iniziale conoscenza tra i
nuovi arrivati e il resto del gruppo scout, gli stessi ragazzi scout spontaneamente
hanno iniziato a coinvolgerli nell’attivita, spiegando loro le regole e la struttura-
zione della giornata, avvalendosi dei calendari costruiti di volta in volta con la
supervisione dei capi scout; fungevano, inoltre, da modello sia nelle attivita di
gioco che in quelle meno strutturate, formulando consegne del tipo: «fai come
me, guarda, prova». All'ultimo incontro, sono state coinvolte anche le famiglie
(genitori e fratelli) nella partecipazione alle attivita della giornata. In questo
modo gli stessi genitori hanno potuto sperimentare le attivitd, le modalita di
implementazione e I'accoglienza del gruppo.

Fase /. Riunione conclusiva con i genitor/

Al termine degli incontri, ¢ stata organizzata una riunione tra le psicologhe
e i genitori dei ragazzi autistici, durante la quale ¢ stato presentato un reso-
conto del progetto tramite 'uso di materiale audiovisivo. In questa sede sono
state chieste anche le opinioni dei genitori stessi attraverso un questionario
di gradimento (figura 10) e colloqui, al fine di verificare i punti di forza e di
debolezza del progetto per una pianificazione futura.
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QUESTIONARIO DI GRADIMENTO
DEL PROGETTO SCOUT 2014

1) Ritugre chi  pragetta sttuato, cibia awuto wna ricodute su seo Tighs [ ha
Aimsatrato appresramento, ne he paristo, ba cambiata aloun stteggiamenti, b

magtreta mleresse ogtonomo. ]
ont ]
ZEetiene sine piohe odeguate le sttitd seded

CONTENMUTL MODALTTA

¥} ok e ha pispasto MO slle demands 2, sere | motivi per cul b it svotte son

sonz Klote odeguate

4) Futiens che I ore destinate alla reabzmazions del pragerts sans frate

TROMD FOCHE [ RSEGUATE TROPFE

) Sarabbe interessates s il progatts venisse rephicaty in futura?

B b

&) utilizai b spazio setTastente per eventucli annetazien

Fig. 10 Esempio di questionario compilato.

Fase 8. Riunione conclusiva con i referenti scout

Nell'ultima fase, le psicologhe hanno incontrato i referenti del gruppo allo scopo
didiscutere'implementazione del progetto e la progettualita futura, evidenziando
come l'inserimento di L., E e D. abbia modificato in positivo le dinamiche del
gruppo. Di seguito vengono riportate alcune citazioni dei capi scout:

— «Avevamo definito a inizio anno degli obiettivi di integrazione e socializ-
zazione... ma a Pasqua c’erano ancora delle difficoltd con alcuni ragazzi del
gruppo, selettivi nelle amicizie e che non riuscivano a includere i coetanei...
Dopo che siete arrivati voi abbiamo notato anche in loro una maturazione
importante della capacita di aiutare... Grazie a voi ci sono stati dei miglio-
ramenti in tutti i ragazzi» (cit. Beatrice).

— «F stata un’esperienza molto positiva. All'inizio non capivamo tutti i passaggi,
ci sembravano complicati, ma in realtd stare insieme ¢ semplice, ci eravamo
sbagliati» (cit. Marco).

La riunione si conclude con una dimostrazione di apertura per la defi-
nizione di una progettualita futura di inserimento definitivo.
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Discussione

Il progetto ¢ durato complessivamente 2 mesi, con attivita a cadenza
settimanale (il sabato pomeriggio o la domenica mattina), per un totale di
5 incontri. Per quanto riguarda L., F e D., inizialmente hanno manifestato
alcuni comportamenti problema, come isolarsi, graffiare le psicologhe e
porre in essere atteggiamenti di rifiuto nei confronti del gioco; tali com-
portamenti sono subito rientrati mediante 'uso dei supporti visivi e della
Token Economy. A tal proposito, ¢ stato fondamentale il ricorso al calenda-
rio visivo, di cui viene riportato un esempio nella figura 11, a cui i ragazzi
potevano accedere quando si sentivano in difficolta o in ansia («Quando si
va a casa?», «E dopo cosa facciamo?») durante lo svolgimento delle attivita;
le principali difficolta emerse riguardavano il cambiamento repentino del
gioco o dell’attivita, la spiegazione delle regole o lo spostamento negli spazi.

Fig. 11 Calendario visivo.

Un aspetto certamente positivo ¢ rappresentato dal fatto che, dopo il primo
incontro in cui le psicologhe fungevano da modello, negli incontri successivi
i ragazzi scout hanno coinvolto spontaneamente i nuovi arrivati in tutte le
attivitd previste ma, soprattutto, si sono presi carico del monitoraggio stesso.
Levoluzione positiva del progetto ¢ stata dimostrata dal livello di integrazione
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raggiunto, nel senso che L., F. e D. si sono inseriti completamente nel nuovo
gruppo e, per questo motivo, si sono lasciati coinvolgere positivamente, di-
mostrando di divertirsi; quest’aspetto, in particolar modo, ¢ stato notato dai
genitori nell'ultima giornata di attivitd e in seguito riportato nella riunione
conclusiva. Qui di seguito alcune citazioni dei genitori:

— «Non avrei mai pensato che mio figlio avrebbe giocato al gioco del fazzoletto. ..
Non ne aveva mai voluto sapere di questo gioco in precedenzal» (mammadi E).

— «Durante il gioco ero pit in difficolta io di mio figlio» (mamma di D.).

— «Siamo molto contenti perché, quando tornava a casa, ci raccontava quello che
aveva fatto. .. E bello perché di solito non ci racconta mai niente» (papa di L.).

I principali punti di forza del progetto sono stati una buona partecipazione
dei ragazzi coinvolti, una notevole efficacia nel breve periodo in termini di sod-
disfazione da parte dei genitori e la costituzione di un gruppo omogeneo per eta,
nel senso che tutti i ragazzi appartenevano alla fascia fine scuola primaria-inizio
scuola secondaria di primo grado. Tra i limiti occorre ricordare la brevita del
progetto, la scelta di un gruppo specifico come quello degli scout, gia sensibile
all’accoglienza, e la scarsa possibilita di verifica rispetto al mantenimento e alla
generalizzazione dei risultati conseguiti dai ragazzi in altri contesti sociali, quali
la scuola e il gruppo sportivo. Rispetto a questo limite, tra qualche mese, con
Iinserimento nel nuovo anno scolastico, sara previsto un momento di verifica
con i genitori e gli insegnanti sul mantenimento delle abilita sociali apprese.

Conclusioni

Il progetto realizzato ¢ un progetto pilota che vuol fungere da modello per
eventuali esperienze future. Particolare attenzione ¢ stata posta all'implemen-
tazione in contesti naturali di tecniche cognitivo-comportamentali scelte sulla
base delle caratteristiche cognitive e neuropsicologiche del Disturbo dello
Spettro Autistico. Il metodo psicoeducativo in cui gli operatori del Centro
Autismo credono consiste in questo: adattare il metodo rigoroso ai contesti di
vita e generalizzare 'applicazione delle tecniche alle persone che vivono negli
ambienti di vita, preparando e istruendo i non-esperti a adattare il loro stile
educativo e comunicativo alle persone con Disturbi dello Spettro Autistico, nel
rispetto dei loro bisogni e del loro stile cognitivo. In questo modo si rendono
i contesti «speciali» e, secondo il modello bio-psico-sociale del'ICF (OMS,
2002), diventano facilitatori alle performance, anziché barriere, al funziona-
mento della persona e alla sua salute.

Il nuovo sistema di classificazione per le disabilitd dell’Organizzazione
Mondiale della Sanita ha rovesciato infatti il punto di vista, parlando non piu
di disabilita, ma di livelli di funzionamento di una persona. Lo stato di salute
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dipende da diversi fattori: 'integritd delle funzioni e strutture corporee, la
capacita di svolgere specifiche attivita e, infine, la possibilita di partecipare alla
vita sociale. La performance, che viene indicata come il coinvolgimento di una
persona in una specifica situazione di vita, ¢ determinata sia dalle capacita (che
vengono incrementate durante le sessioni di terapia diretta in laboratorio), sia
dai fattori contestuali e ambientali, che in questo modo si «vestono» di abiti
speciali — le conoscenze, le tecniche, i supporti visivi — e permettono alla
persona con Disturbi dello Spettro Autistico di ridurre le manifestazioni sin-
tomatiche cardine, ovvero I'isolamento sociale, I'ansia e i comportamenti pro-
blema. Lobiettivo futuro ¢ quello di replicare progetti di integrazione analoghi
a questo, riuscendo a coinvolgere anche altri gruppi sociali, come ad esempio
i gruppi sportivi, prevedendo, in ultima analisi, il definitivo inserimento dei
ragazzi nei vari gruppi del territorio durante tutto I'anno di attivita.
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Abstract

The experience of ScAutism described in this article is an ideal example for all
those projects which teachers and operators embark on with autistic youths. Projects
which emphasise the essential role of experimentation and of integration, which
in turn act as intrinsic reinforcements to the efforts of these youths. After learning
social abilities in a protected environment, following the cognitive-behavioural
model, 3 youths with diagnoses on the high-functioning autism spectrum joined
a local scout group. Thanks to the preparation of the scouts and their leaders and
above all to the social skills acquired previously, using and implementing ad hoc
psychoeducational techniques in natural settings, the youths with autism were
welcomed and were able to participate in all the activities. The most important
result, however, was how successful inclusion was: from the viewpoint of the
youths with autism active participation and an unprompted request to repeat
the experience because « feel confortable there, I have friends there»; and from
the viewpoint of the scouts personal growth in terms of openness and inclusion.
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Sommario

In questo studio sono stati studiati gli effetti di una proce-
dura di interruzione della risposta e redirezione (RIRD), per
ridurre I'emissione delle stereatipie vocali e aumentare le
vocalizzazioni appropriate in un bambino con autismo. Ha
partecipato allo studio un bambino di 6 anni con diagnosi
di autismo, che frequentava [l'ultimo anno della scuola
dellinfanzia. Il bambino presentava abilita di ascolto e
discriminazione in repertorio e abilita di linguaggio vocale,
di lettura e scrittura (Greer e Ross, 2008) emergenti.
Manifestava, inoltre, elevati livelli di stereotipia vocale,
che consisteva nel ripetere suoni non comprensibili e nel
cantare in modo ripetuto e non contestuale.
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Prima dello studio, e stata condotta un‘analisi funzionale che ha mostrato
la funzione autostimolatoria della stereotipia vocale del partecipante. Per
la ricerca e stato utilizzato un disegno a soggetto singolo ABA con ritiro
del trattamento. La variabile dipendente consisteva nella durata della
stereotipia vocale e nel numero di vocalizzazioni appropriate emesse dal
partecipante. La variabile indipendente era rappresentata dalla presen-
tazione di richieste vocali e di ascolto a ogni occorrenza della stereotipia
vocale. | risultati hanno evidenziato che la procedura utilizzata e stata
efficace nel ridurre le stereotipie vocali e nellaumentare I'emissione di
linguaggio appropriato da parte del partecipante.

Parole chiave

Stereotipie, Linguaggio, Autismo, Richieste vocali e motorie, RIRD.

Introduzione

Le stereotipie vocali rappresentano un comportamento problema molto
spesso presente in individui con disturbi dello spettro autistico (Bodfish et
al., 2000) e possono interferire considerevolmente con I'apprendimento, lo
sviluppo di nuove abilita e 'inclusione sociale (Dunlap, Dyer e Koegel, 1983;
MacDonald etal., 2007; Wolery, Kirk e Gast, 1985). Per questo diventa fonda-
mentale cercare strategie mirate a ridurre le stereotipie e a sviluppare repertori
di comportamento verbale funzionale.

Alcuni studi hanno descritto le stereotipie vocali in base alla topografia con
la quale si presentano, ad esempio la ripetizione di parole e suoni (Mancina et
al., 2000), il parlottare in modo non comprensibile (Taylor, Hoch e Weissman,
2005), il canticchiare in modo ripetitivo e altre forme di vocalizzazioni non
appropriate, ripetitive e non contestuali (Cunningham e Schreibman, 2008).
Molti studi in letteratura hanno evidenziato che la funzione delle stereotipie
vocali ¢, nella maggior parte dei casi, autostimolatoria (Rapp e Vollmer, 2005a;
2005b), cio¢ il comportamento non ¢ mantenuto da conseguenze sociali, ma dal
rinforzo di tipo sensoriale prodotto dalle stesse vocalizzazioni (Vollmer, 1994).

Sono molteplici gli interventi utilizzati per ridurre le stereotipie vocali
(Lanovaz e Sladeczek, 2012; Rapp e Vollmer, 2005a; 2005b). Tra i piti recenti
studiati in letteratura e applicati in ambito clinico e riabilitativo, ¢ possibile
ritrovare le procedure di rinforzo non contingente (Athens et al., 2008; Carr
et al., 2000; Lanovaz e Sladeczek, 2011; Lanovaz, Sladeczek e Rapp, 2011;
LeBlanc, Patel e Carr, 2000), che consistono nel dare accesso a stimoli (ad
esempio giochi o musica) a intervalli fissi nel tempo. Nonostante le procedure
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di rinforzo non contingente e di rinforzo differenziale abbiano dimostrato di
essere in grado di ridurre le stereotipie vocali mantenute da rinforzo sensoriale
e autostimolatorio (Johnson, Van Laarhoven e Repp, 2002; Piazza et al., 2000),
diversi studi hanno evidenziato che questi interventi risultano efficaci solo
quando vengono effettuati insieme ad altre procedure (Britton et al., 2002;
Hanley et al., 2000). Molto spesso queste procedure falliscono, perché le fonti
alternative di rinforzo non riescono a competere con le conseguenze sensoriali
della stereotipia.

A differenza delle strategie di rinforzo non contingente, esistono alcune
procedure basate sulle conseguenze della stereotipia vocale, che manipolano gli
eventi contingenti al verificarsi della stereotipia. Due degli interventi piti accre-
ditati dalla letteratura e dai risultati empirici sono la procedura di interruzione
della risposta e redirezione (Response Interruption and Redirection, RIRD) e il
rinforzo differenziale di altri comportamenti (Differential Reinforcement of Other
Behavior, DRO). Nonostante le strategie di blocco della risposta (interrompere
fisicamente la risposta non appena si verifica) funzionino come procedure di
estinzione sensoriale (Smith, Russo e Le, 1999) o di punizione (Lerman e Iwata,
1996), la ricerca di base indica che solamente presentando questi interventi,
insieme a quelli basati su strategie di rinforzo, ¢ possibile trasferire le conse-
guenze della risposta su fonti alternative di rinforzo (Critchfield et al., 2003).

Ahearn et al. (2007) hanno usato la procedura di RIRD per ridurre la
stereotipia vocale in quattro bambini con autismo. Ogni volta che veniva
emessa la stereotipia, lo sperimentatore poneva tre domande di tipo sociale (ad
esempio, «Come ti chiami?») o tre richieste di imitazione vocale (ad esempio,
ripetere «mammay), in modo consecutivo, fornendo attenzione sociale a tutte
le vocalizzazioni contestuali e appropriate e soddisfacendo, quando possibile,
le richieste che il bambino emetteva spontaneamente. Questo intervento ha
portato a una riduzione significativa della stereotipia e all'incremento del lin-
guaggio appropriato. Tuttavia, le componenti del trattamento responsabili di
questi risultati non sono ancora chiare (Cassella et al., 2011). Il rinforzo sociale
per 'adeguata vocalizzazione potrebbe competere con la stimolazione generata
dalla stereotipia vocale, oppure I'interruzione della stereotipia vocale potrebbe
avere funzionato come punitore, data la diminuzione del livello di stereotipia
vocale (Ahearn et al., 2007).

Ahrens et al. (2011) hanno mostrato come la procedura di RIRD funzioni
da punitore e riduca le stereotipie vocali, incrementando le vocalizzazioni
appropriate, anche quando venivano richieste risposte motorie. I risultati di
questo studio hanno indicato che sia la RIRD vocale che la RIRD motoria
producevano gli stessi effetti nel ridurre la stereotipia vocale. Entrambe le pro-
cedure, inoltre, erano associate all’'aumento delle vocalizzazioni appropriate.
Questo risultato ¢ interessante perché suggerisce che la RIRD motoria potrebbe
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rappresentare un’alternativa utilizzabile con le persone che presentano abilita
vocali limitate. Inoltre, i risultati equivalenti della procedura motoria e della
procedura vocale evidenziano come la forma della risposta richiesta dalla RIRD
non abbia bisogno di coincidere con la forma della stereotipia.

Laletteratura ¢ ricca di contributi che hanno mostrato I'efficacia della proce-
dura di RIRD nella riduzione della stereotipia (Cassella et al., 2011; Liu-Gitz e
Banda, 2010), nell'incremento delle vocalizzazioni spontanee e adeguate (Miguel
etal., 2009) e nel mantenimento di livelli inferiori di stereotipia vocale anche
dopo il trattamento (Schumacher e Rapp, 2011). Il piti grande beneficio della
RIRD ¢ quello di facilitare I'inclusione sociale degli individui che manifestano
questo comportamento problema, attraverso I'incremento delle vocalizzazioni
adeguate e contestuali (Cassella et al., 2011).

A partire dai risultati di Ahearn et al. (2007) e da quelli di Ahrens et al.
(2011), questo studio vuole valutare Iefficacia della procedura di RIRD sulla
riduzione delle stereotipie vocali e 'aumento delle vocalizzazioni appropriate
in un bambino con autismo, attraverso la presentazione di richieste su abilita
di ascolto e vocali contingenti alla stereotipia vocale. Inoltre, prima dell’inter-
vento, la stereotipia vocale ¢ stata osservata attraverso un’analisi funzionale,
per escludere le conseguenze sociali dalle principali variabili che potevano
mantenere questo comportamento.

Metodo

Partecipanti

Ha preso parte alla ricerca un bambino di 6 anni, che all’eta di 3 anni
aveva ricevuto una diagnosi di autismo, in accordo con i criteri diagnostici del
DSM-IV-TR (APA, 2000). Il bambino frequentava ['ultimo anno della scuola
dell’infanzia per cinque giorni alla settimana. Al pomeriggio lo studente riceveva
insegnamento individualizzato in un contesto d’insegnamento CABAS® (Greer,
2002), per un totale di 13 ore settimanali, per circa un terzo delle quali era
inserito in un piccolo gruppo di apprendimento formato da due bambini che
presentavano lo stesso livello di sviluppo verbale (Greer e Ross, 2008).

La valutazione delle abilita attraverso il PIRK (Greer e McCorkle, 1996),
uno strumento di assessment criteriale, aveva mostrato la presenza di abilita di
ascolto e discriminazione (/istener) (Greer e Ross, 2008): il bambino presentava
abilita di imitazione generalizzata in repertorio e seguiva direzioni vocali sem-
plici e complesse. Manifestava abilita di linguaggio vocale (speaker) emergenti:
emetteva semplici richieste (ad esempio «Voglio il computer, per favore»),
denominava gli oggetti e mostrava un repertorio di risposte sociali ristretto, ad
esempio rispondeva a domande con una parola e a domande sociali semplici (ad
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esempio «Come stai?»). Presentava, inoltre, abilita di lettura e scrittura (reader,
writer) emergenti: leggeva e scriveva in modo indipendente le lettere e alcune
parole e digitava parole bisillabe sulla tastiera. Era autonomo nelle abilita di
vita quotidiana, come vestirsi, mangiare e andare in bagno. Il bambino esibiva
alti livelli di stereotipia vocale, che consistevano nel cantare in modo ripetuto
e continuo delle canzoni in contesti non adeguati e nella ripetizione di suoni
non comprensibili.

Variabile dipendente

La variabile dipendente misurata nelle sessioni di analisi funzionale era rap-
presentata dalla emissione di stereotipia vocale. La stereotipia vocale ¢ definita
come ogni vocalizzazione non appropriata e non contestuale: canticchiare in
modo ripetitivo e non contestuale, parlottare in modo non comprensibile e
ripetitivo, ripetere parole e suoni. Le sessioni dell’analisi funzionale hanno avuto
una durata di cinque minuti e i dati sono stati raccolti attraverso una procedura
di partial interval recording, una delle procedure di misurazione utilizzate per
le stereotipie vocali (Gardenier, MacDonald e Green, 2004). La durata della
sessione di osservazione (5 minuti) ¢ stata divisa in intervalli di 5 secondi, per
un totale di 60 intervalli.

Le variabili dipendenti misurate durante le sessioni di baseline e trattamento
sono state la frequenza delle vocalizzazioni appropriate e la durata delle stereotipie
vocali. Le vocalizzazioni appropriate consistevano nell’emissione di linguaggio
funzionale, contestualmente appropriato ed emesso in modo indipendente,
in termini di richieste (mand), cio¢ richiedere un oggetto visibile 0 meno dal
partecipante, richiedere pause e attivita tangibili, e in termini di denomina-
zioni e descrizioni per ottenere attenzione sociale (tact). Ogni vocalizzazione
era seguita da un commento o una lode da parte dello sperimentatore ed era
registrata in termini di frequenza, ovvero numero di occorrenze in sessioni di
5 minuti di durata. Le stereotipie vocali consistevano nel canticchiare in modo
ripetitivo e non contestuale e nell’emettere suoni non comprensibili. I dati
sulla stereotipia vocale sono stati raccolti attraverso la procedura del continuous
duration recording (Mudford, Taylor e Martin, 2009). Durante la baseline non
erano fornite conseguenze programmate per la stereotipia vocale.

Variabile indipendente

La variabile indipendente era rappresentata dall’utilizzo della procedura
di RIRD, che consisteva nel blocco della stereotipia e nel redirezionamento
attraverso la presentazione di richieste vocali e di ascolto, a ogni occorrenza
della stereotipia vocale.
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Durante ogni sessione di intervento, appena la stereotipia vocale aveva
inizio, lo sperimentatore chiamava il bambino con un tono di voce neutrale
e presentava richieste di ascolto o vocali, fino a quando il partecipante non
emetteva tre risposte consecutive in assenza di stereotipia vocale. Le richieste
erano scelte casualmente da una lista (tabella 1) che comprendeva 10 richieste
di ascolto e 10 vocali, che erano state insegnate con training diretto prima
dello studio. Le risposte del partecipante alle richieste vocali e di ascolto
durante la procedura RIRD dovevano essere emesse in modo indipendente
entro tre secondi dalla richiesta dell’insegnante (ad esempio «Di che colore
¢ il cielo?», «Fammi vedere come fai uno starnuto»). Le risposte alle richieste
vocali e di ascolto che non venivano emesse in modo corretto o entro tre
secondi dalla richiesta vocale erano seguite dal prompt, cio¢ lo sperimenta-
tore forniva il modello della risposta che il partecipante doveva ripetere. Sia
le risposte emesse in modo indipendente che le risposte accompagnate dal
prompt erano seguite da rinforzo sociale. La procedura RIRD continuava
fino al raggiungimento del criterio, che consisteva nel rispondere alle richieste
dello sperimentatore, senza stereotipia vocale, per il 90% delle volte per due
sessioni consecutive.

TABELLA 1
Richieste vocali e di ascolto presentate durante la procedura RIRD
Richieste RIRD vocali Richieste RIRD di ascolto
«Come si chiama la tua maestra?» «Batti le mani»
«Come si chiama la tua mamma?» «Dammi un cinque»
«Come si chiama il tuo papa?» «Passami la penna»
«Di che colore & il cielo?» «Batti i piedi»
«Di che colore & la mia maglietta?» «Tocca la testa»
«Quanti anni hai?» «Tocca la pancia
«Cosa usi per mangiare?» «Fammi vedere come fai uno starnuto»
«Cosa usi per bere?» «Fammi vedere come mangi»
«Come stai?» «Fammi vedere come scriviy
«Come si chiama tuo fratello?» «Fammi vedere come suoni la chitarra»

Durante le sessioni di baseline e trattamento, le emissioni di linguaggio
appropriato venivano registrate in termini di frequenza. Se il bambino vo-
calizzava in modo appropriato, lo sperimentatore lodava, dava approvazioni
per il linguaggio corretto utilizzato e concedeva gli oggetti richiesti, quando
era possibile. Ad esempio, se lo studente diceva: «Voglio il computer», lo spe-
rimentatore rispondeva: «Si, 'hai chiesto davvero bene, ecco il computer» e
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dava libero accesso al computer per qualche secondo. Se, invece, lo studente
richiedeva un oggetto o un’attivita non disponibile, lo sperimentatore diceva:
«Lhai chiesto molto bene, te lo dard/lo farai pit tardi». Le sessioni di baseline
continuavano per almeno tre sessioni e fino a quando la stereotipia vocale non
presentava un trend stabile.

Durante lo studio sono state effettuate due sessioni al giorno, sia per le
fasi di baseline pre- e post-intervento, che per la fase di trattamento RIRD.
Le sessioni di baseline e di trattamento avevano una durata di cinque minuti.
Nel trattamento veniva escluso il tempo utilizzato per effettuare la procedura

con richieste RIRD.

Materiale e setting

Lintervento ¢ stato condotto in una stanza di un centro di apprendimento
di una cittadina del nord Italia, frequentato dal bambino al pomeriggio. Nella
stanza erano presenti alcuni tavoli, sedie e diversi tipi di materiali e giochi.
Durante tutte le fasi dell’esperimento, il bambino stava seduto a un tavolo
senza materiali di fronte allo sperimentatore. Nell’aula erano presenti, durante
la maggior parte delle sessioni, altri due bambini e due insegnanti che sedevano
agli altri tavolini.

Disegno

E stato utilizzato un disegno ABA a soggetto singolo con ritiro del trattamento
(Cooper, Heron e Heward, 2007). E stata condotta una baseline pre-intervento,
dopo la quale ¢ stato effettuato I'intervento con la procedura RIRD. Infine, ¢
stata effettuata una baseline post-intervento.

Procedura

Prima dell'intervento ¢ stata condotta un’analisi funzionale (figura 1), basata
sulla procedura utilizzata da Iwata et al. (1994) per determinare la funzione
delle stereotipie vocali emesse dal partecipante.

Seguendo la procedura di Iwata etal. (1994), sono state effettuate osservazioni
in quattro condizioni differenti: nella condizione di istruzione, di attenzione,
da solo e durante il gioco non strutturato. Durante ogni sessione di osserva-
zione, che aveva una durata di cinque minuti, lo sperimentatore registrava la
stereotipia attraverso partial interval recording a intervalli di cinque secondi.
E stata effettuata al massimo una sessione di osservazione al giorno per ogni
condizione.
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Fig. 1 Percentuale di intervalli in cui ¢ stata emessa la stereotipia vocale durante le
sessioni di analisi funzionale su quattro condizioni di osservazione.

Durante la condizione di istruzione, lo sperimentatore e il soggetto stavano
seduti a un tavolo e lo sperimentatore presentava alcune richieste istruzionali.
All'occorrenza della stereotipia vocale, le richieste venivano interrotte imme-
diatamente e si lasciavano allo studente 15 secondi di pausa contingenti alla
stereotipia. Le richieste presentate facevano parte di quei programmi in cui
lo studente non aveva ancora raggiunto il criterio di apprendimento (90% di
accuratezza delle risposte per due volte consecutive).

Durante la condizione di attenzione, il bambino stava seduto al tavolo
sul quale erano presenti attivitd mediamente piacevoli (memory e puzzle).
Lo sperimentatore si trovava lontano dal bambino, in un angolo della stanza,
facendo finta di essere impegnato nella lettura o in altre attivitd. Veniva for-
nita attenzione a ogni occorrenza della stereotipia vocale attraverso richiami
per mantenere il silenzio, mentre ogni tipo di vocalizzazione appropriata non
era seguito da alcuna conseguenza. Durante la condizione in cui il bambino
era lasciato da solo nella stanza, lo sperimentatore usciva dalla stanza, lasciava
il bambino da solo, lo osservava dallo specchio unidirezionale e non forniva
conseguenze né per la stereotipia, né per le vocalizzazioni appropriate. Nella
stanza c’erano dei tavoli, delle sedie e una libreria ed ¢ stato volutamente elimi-
nato qualsiasi materiale significativo per il bambino. Nella condizione di gioco
non strutturato, lo studente stava in aula con lo sperimentatore ed era libero
di raggiungere giochi e attivita piacevoli presenti nell’aula. Lo sperimentatore
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stava vicino al bambino e dava approvazioni e contatto fisico ogni 15 secondi
in assenza di stereotipia vocale.

Durante la fase di assessment pre-intervento, lo sperimentatore ¢ il bambino
erano seduti di fronte e sul tavolo erano presenti solo il foglio di raccolta dati,
una penna e due timer. Lo sperimentatore fissava il timer su cinque minuti
(durata dell'intera sessione) e faceva partire il countdown. Lodava e registrava
ogni vocalizzazione appropriata, accontentandola quando risultava possibile.
Quando il bambino cominciava a emettere la stereotipia vocale, lo sperimen-
tatore avviava in modalitd count up un altro timer che serviva per misurare la
durata totale del comportamento durante la sessione e lo fermava ogni volta
che lo studente interrompeva la stereotipia vocale.

Unavolta ottenuta una baseline con trend stabile, & stata introdotta la procedura
RIRD. Durante I'intervento, si procedeva come durante la baseline, tranne che
per il fatto che ogni emissione di stereotipia vocale era bloccata e redirezionata
attraverso la presentazione di richieste vocali e di ascolto scelte casualmente
dalla lista mostrata nella tabella 1. Ogni volta che il bambino cominciava a
emettere la stereotipia vocale, lo sperimentatore fermava il countdown del timer
e procedeva con le richieste vocali o di ascolto. Se il partecipante emetteva la
risposta senza stereotipia, lo sperimentatore segnava un pit (+) sul foglio di
annotazione dei dati. Se il bambino emetteva la stereotipia, lo sperimentatore
registrava un meno (-) e continuava le richieste fino a quando non venivano
emesse tre risposte consecutive in assenza di stereotipia.

Alla fine della procedura RIRD lo sperimentatore fermava il timer che sta-
va registrando la durata totale di RIRD e riavviava il countdown. Bloccare il
countdown serviva a pareggiare i cinque minuti della baseline e dell’intervento
in cui il bambino aveva la possibilita di emettere vocalizzazioni appropriate.
Durante l'intervento, la durata della stereotipia vocale era misurata attraverso
continuous duration recording. La procedura RIRD ¢ stata utilizzata fino al
raggiungimento del criterio pari al 90% di risposte alle richieste RIRD emesse
senza stereotipia, per due sessioni consecutive. Raggiunto il criterio nell’inter-
vento, il trattamento con RIRD ¢ stato ritirato ed & stata effettuata una baseline
post-intervento, attraverso la stessa procedura della baseline pre-intervento.

Sono state svolte due sessioni al giorno per ogni fase dell’esperimento. La
durata totale dello studio ¢ stata di nove giorni.

Raccolta dei dati

Durante le sessioni di analisi funzionale i dati sono stati raccolti da uno o
due sperimentatori per alcune sessioni. I materiali utilizzati per la raccolta dei
dati sono stati una penna e un foglio di raccolta dati da 60 intervalli per ogni
sessione. Il comportamento veniva registrato al quinto secondo di ogni intervallo.
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La stereotipia veniva registrata se compariva all’'interno dei cinque secondi di
osservazione, anche se non era presente per l'intera durata dell’'intervallo. Veni-
vano registrati una S per ogni intervallo in cui era presente stereotipia vocale e
un piu (+) per ogni intervallo in cui la stereotipia non era presente. Una volta
completata la sessione, il numero degli intervalli in cui era stata registrata la
stereotipia sono stati riportati su un grafico percentuale.

Durante le sessioni di baseline e di intervento, i dati sono stati raccolti da
uno o due sperimentatori. I materiali utilizzati per la raccolta dei dati sono
stati una penna, un foglio di annotazione dei dati e due timer.

Le vocalizzazioni appropriate sono state registrate in termini di numero di
occorrenze, sia durante la baseline che durante I'intervento. Veniva registrata
un’occorrenza con una X ogni volta che il partecipante emetteva richieste o
denominava oggetti in modo appropriato, contestuale e spontaneo. Una volta
terminata la sessione, il numero di vocalizzazioni appropriate veniva registrato
su un grafico a intervalli.

La stereotipia vocale veniva misurata attraverso il continuous duration
recording. Sul foglio di annotazione dei dati veniva registrata la durata della
stereotipia vocale per ogni sessione di baseline o intervento. Il numero totale
di secondi della stereotipia vocale di ciascuna sessione veniva diviso per il nu-
mero totale di secondi della sessione (300 secondi) e moltiplicato per 100, per
calcolare la percentuale di ogni sessione in cui era presente il comportamento
di stereotipia. Infine, il dato in percentuale veniva registrato su di un grafico.

Durante l'intervento sono state registrate le risposte alle richieste RIRD
presentate dallo sperimentatore. Si considerava corretta e veniva segnato un pit
(+) ogni risposta del partecipante a ogni richiesta RIRD, in assenza di stereotipia
vocale. Veniva segnato un meno (-) se il partecipante emetteva stereotipia vocale
durante la risposta alla richiesta RIRD. Alla fine di ogni sessione, si calcolava la
percentuale delle risposte corrette sulle risposte totali e, una volta completata
la sessione, si registrava il dato su un grafico percentuale.

Accordo tra osservatori

Durantel'assessment funzionale ¢ stato calcolato 'accordo tra due osservatori
(IOA) (numero di accordi diviso numero di accordi pitt disaccordi moltiplicato
per 100). I due osservatori raccoglievano i dati simultaneamente e in modo
indipendente. LTOA ¢ stato calcolato per il 30% delle sessioni di assessment
con il 90% di concordanza.

Durante le sessioni di baseline e trattamento, 'TOA ¢ stato calcolato per il
40% delle sessioni di trattamento con il 92% di concordanza e per il 40% delle
sessioni di baseline pre e post-intervento con il 97% di concordanza.
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Risultati

[ risultati riportati nella figura 1 mostrano la percentuale degli intervalli in
cui & stata emessa stereotipia vocale per ogni sessione di osservazione. La quantita
maggiore di stereotipia ¢ stata registrata nella condizione in cui il bambino era
lasciato da solo in una stanza priva di materiale significativo. Questo implica
che la funzione della stereotipia vocale del partecipante non era associata ad
attenzione sociale, presenza di richieste istruzionali o alla difficolta del compito,
ma risultava correlata alle conseguenze sensoriali create dalle stesse vocalizzazioni.

I dati mostrati nella figura 2 rappresentano la percentuale di stereotipia
vocale emessa dallo studente per ciascuna delle sessioni di baseline pre-, post-
intervento e trattamento con RIRD. Durante la baseline pre-intervento, il
partecipante ha emesso percentuali molto elevate di stereotipia vocale: il 70%
per la prima sessione, il 72% per la seconda, il 61% per la terza e il 68% per
P'ultima sessione di baseline. Con l'introduzione della procedura RIRD, le
percentuali di stereotipia emessa hanno raggiunto il 3,7% nella prima sessione,
il 3% nella seconda, il 2% nella terza, il 3,3% nella quarta, I'1% nella quinta,
I'1,7% nella sesta, il 2,3% nella settima e il 3,3% nell’ultima sessione di tratta-
mento. Durante la baseline post-intervento, il partecipante ha emesso il 3,7%
di stereotipia vocale nella prima sessione, lo 0% nella seconda, il 2,7% nella
terza, il 3,3% nella quarta e, infine, il 14% nella quinta sessione di baseline.

Baseline RIRD Baseline
100, pre-intervento post-intervento
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80
70
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50
40
30
20

Percentuale stereotipie vocali

10

0
1723 456 7 89 10 11 12 13 14 15 16 17

Sessioni

Fig. 2 Percentuale di stereotipie vocali emesse dal partecipante per ogni sessione di
baseline pre e post-intervento e per ogni sessione di trattamento con RIRD.
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I dati evidenziati nella figura 3 mostrano la frequenza delle vocalizzazioni
appropriate emesse dallo studente per ciascuna sessione nelle fasi di baseline
pre- e post-intervento e nella fase di trattamento con RIRD. Durante la baseline
pre-intervento, per ciascuna sessione di 5 minuti, il partecipante ha emesso
7 vocalizzazioni appropriate nella prima sessione, 6 durante la seconda, 2
durante la terza e 4 durante la quarta sessione. Durante la fase di trattamento
con RIRD, il partecipante ha emesso 7 vocalizzazioni appropriate per la prima
sessione, 10 per la seconda, 12 per la terza, 20 per la quarta, 19 per la quinta,
20 per la sesta, 18 per la settima e 20 per 'ottava sessione. I dati della baseline
post-intervento mostrano 'emissione di 14 vocalizzazioni appropriate durante
la prima sessione, 17 nella seconda, 14 nella terza, 15 nella quarta e 16 durante
I'ultima sessione.

Baseline RIRD Baseline
25, pre-intervento post-intervento
2
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Fig. 3 Frequenza delle vocalizzazioni appropriate emesse dal partecipante per ogni
sessione di baseline pre e post-intervento e per ogni sessione di trattamento
con RIRD.

Discussione

I risultati mostrano che l'utilizzo della procedura di interruzione della risposta
e redirezione con richieste sia vocali che di ascolto ¢ stata efficace nel ridurre
le stereotipie vocali e aumentare il linguaggio appropriato in uno studente



F. Casarini et al. - Ridurre la stereotipia vocale in un bambino con autismo

con autismo, che presentava alti livelli di stereotipia vocale. Inoltre, lo studio
ha mostrato che la funzione delle stereotipie vocali ¢ simile ad altre forme di
comportamento stereotipico. Infatti, la stereotipia vocale presentata dal parte-
cipante di questo studio non ¢ socialmente mediata, ma risulta mantenuta da
conseguenze autostimolatorie.

Questi risultati coincidono con quelli individuati da Taylor, Hoch e Weissman
(2005), che evidenziano come i suoni prodotti dalle vocalizzazioni stereotipiche
fungano da conseguenze sensoriali che mantengono il comportamento stesso.
Anche le vibrazioni prodotte potrebbero rappresentare un rinforzatore per la
stereotipia. Nonostante i risultati dell’analisi funzionale condotta in questo studio
dimostrino che la stereotipia persiste anche in assenza di contingenze sociali,
non si esclude la presenza di altre variabili che manterrebbero la stereotipia. In
questo ambito sono necessarie ulteriori investigazioni (Vollmer, 1994).

La ricerca presentata in questo articolo ¢ stata effettuata con 'intenzione
di replicare i risultati di alcuni studi che hanno indicato come modificare il
comportamento stereotipico, bloccandone o interrompendone l'occorrenza
(Ahearn et al., 2007; Fisher, Grace ¢ Murphy, 1996; Lerman e Iwata, 1996;
Reid et al., 1993; Smith, Russo e Le, 1999). I risultati di questo studio mo-
strano che la procedura di interruzione della risposta pud da sola produrre
modifiche comportamentali significative. La diminuzione della stereotipia
vocale potrebbe avere stabilito conseguenze pit rinforzanti per 'emissione di
linguaggio appropriato, com’¢ accaduto per il partecipante di questo studio. 11
bambino ha diminuito considerevolmente la durata delle stereotipie vocali e
aumentato la frequenza dilinguaggio appropriato. Le vocalizzazioni appropriate,
che per il partecipante dello studio sono consistite soprattutto in richieste di
oggetti attraenti e piacevoli (in particolare computer o tablet), sono emerse
come effetto collaterale positivo della procedura RIRD (Ahearn et al., 2007) e
le stereotipie vocali sono diminuite per effetto della punizione positiva, risultata
dalla presentazione delle richieste contingenti all’emissione della stereotipia
(Ahrens et al., 2011).

Questo studio presenta alcuni limiti. Il primo ¢ rappresentato dalla mancanza
di una misura della durata di ogni sessione di trattamento, che comprende anche
il tempo utilizzato per implementare la RIRD. Appena lo studente emetteva
la stereotipia, lo sperimentatore fermava il timer e cominciava a proporre le
richieste vocali o di ascolto e non ¢ stata registrata la durata della procedura
RIRD. Un secondo limite consiste nel non avere distinto le due tipologie di
richiesta durante la RIRD. Lo sperimentatore era libero di scegliere in modo
casuale tra risposte di ascolto e vocali e di presentarle alternandole. Lo studio
non ha isolato le variabili, quindi non si puo affermare che la riduzione delle
stereotipie vocali sia I'effetto della presentazione di entrambe le tipologie di
risposta. I risultati di Ahrens et al. (2011) mostrano che sia la procedura RIRD
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vocale che quella motoria sono efficaci nel far diminuire le stereotipie. A partire
da questi risultati non si esclude che anche le richieste di ascolto abbiano con-
tribuito a determinare il successo della procedura. Future ricerche potrebbero
isolare e analizzare gli effetti delle richieste di ascolto.

Un terzo limite ¢ rappresentato dalla mancanza di dati di follow-up, in cui
si dimostrerebbe il mantenimento dell’effetto della procedura, anche dopo
uno specifico periodo di tempo dal ritiro del trattamento. Tuttavia, i risultati
in letteratura sono molto incoraggianti, perché evidenziano un forte effetto di
mantenimento, riportando livelli bassi di stereotipia vocale anche dopo qualche
tempo dalla rimozione della procedura (Schumacher e Rapp, 2011). Inoltre,
non sono state condotte valutazioni in altri contesti al di fuori del centro di
apprendimento frequentato dallo studente. Un altro limite & quindi costituito
dalla mancanza di misurazioni sulla generalizzazione dei risultati. Tuttavia,
informazioni aneddotiche da parte dei familiari riportano che il linguaggio
appropriato del bambino ¢ aumentato anche a casa.

Lo studio qui presentato estende i risultati di Ahearn etal. (2007) e di Ahrens
et al. (2011), dimostrando che la procedura di RIRD pud essere efficace nel
far diminuire le stereotipie vocali, con I'uso sia di risposte vocali, incompatibili
con la stereotipia, che di risposte di ascolto, compatibili con la stereotipia.
Uno degli aspetti positivi di questa strategia consiste nell’essere una procedura
non invasiva e una possibile alternativa quando le procedure di rinforzamento
positivo sono inefficaci nel ridurre questo comportamento problema (Lanovaz
e Sladeczek, 2012).

Per essere considerati efficaci e socialmente significativi, gli interventi sulle
stereotipie vocali devono non solo far ridurre questo comportamento, ma an-
che far aumentare quei comportamenti che potrebbero facilitare I'inclusione
sociale degli individui. Studi futuri potrebbero analizzare gli effetti prodotti
da procedure RIRD, utilizzandole insieme ad altre strategie che promuovano
Pemissione di linguaggio appropriato.

Autore per corrispondenza

Fabiola Casarini

Via Cispadana, 16

42122 Reggio Emilia

E-mail: fabiola.casarini@unimore.it



F. Casarini et al. - Ridurre la stereotipia vocale in un bambino con autismo

Reducing vocal stereotypy in a child with autism
through Response Interruption and Redirection

Abstract

We studied the effects of a Response Interruption and Redirection (RIRD)
procedure to reduce the emission of vocal stereo;yjies and increase appropriate
vocalizations in a child with autism. A G-year old child, diagnosed with autism
and attending his last year of nursery school, participated in the study. The child
presented a repertoire of listening and discrimination skills and emerging vocal
language, reading, and writing skills (Greer & Ross, 2008). He also presented
high levels of vocal stereotypy, which consisted in repeating incomprehensible
sounds and singing repeﬂtedg/ and out of context. Before the study, functional
analysis demonstrated the self-stimulatory function of the participants vocal
stereotypy. A single subject ABA design with treatment withdrawal was used for
the stzd){ The dependént variable consisted in the duration of vocal stereotypy
and the number of appropriate vocalizations emitted by the participant. 1he
independent variable was tb;presenmtion of vocal dm/ylz'stening requests each
time vocal stereotypy occurred. Results show that the procedure usej was effec-
tive in rm’ucing vocal stereotypies and increasing the pﬂrtz'cz'pant’x emission of

appropriate language.
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Stereotypies, Language, Autism, Vocal and motor requests, RIRD.
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Sommario

Lutilizzo degli animali come sostegno alle terapie cliniche
tradizionali ha vissuto un discreto sviluppo negli ultimi anni.
Lipotesi su cui si basano le terapie assistite con gli animali
e che la relazione che si instaura tra il paziente e 'animale
possa non solo contribuire a potenziare altre terapie ma
anche incrementare le capacita comunicativo-relazionali
dei bambini coinvolti. Per queste moaotivazioni, terapie e
attivita assistite con animali sono state applicate anche
nel caso di persone con Disturbi dello Spettro Autistico.

Il presente lavoro di rassegna della letteratura prende in
considerazione nove ricerche, con lo scopo di analizzare i
benefici che i bambini con autismo riescono a trarre dalla
relazione con l'animale, soprattutto per quanto riguarda
l'aspetto dellinterazione sociale.
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L'analisi degli articoli concernenti tale argomento ha evidenziato che le
attivita con gli animali conducono in genere a un incremento delle abilita
sociali e delle interazioni comunicative con le altre persone.

Parole chiave
Pet therapy, Autismo, Rassegna di studi, Terapia assistita con animall.

Introduzione

Gli ultimi decenni hanno visto il notevole sviluppo di un nuovo sistema di
aiuto in affiancamento alla terapia tradizionale dell’autismo. Tale approccio,
comunemente e genericamen Q,ﬁnito Pet Therapy, consiste nell’'uso degli
animali come supporto alla cut>Ztune di patologie e include diverse tipologie
di intervento. La Pet Therapy ha tra i suoi obiettivi quello di creare un patto
terapeutico tra il medico e il paziente, stimolare in quest’ultimo la motivazione
alla guarigione, allontanare il disagio e incrementare le occasioni di svago e di
interazione con gli altri (Ballarini, 2001).

In particolare, la Delta Society, un’organizzazione internazionale no-profit
che ha lo scopo di promuovert@itilizzo degli animali per migliorare lo stato
di salute e 'indipendenza delle@x"3one distingue tra Animal-Assisted Activities
e Animal-Assisted Therapies (Kruger, Trachtenberg e Serpell, 2004; www.del-
tasociety.org): le Animal-Assisted Activities (AAA), che consistono in attivita
ludiche e rieducative finalizzate a migliorare la qualita della vita di alcune cate-
gorie di persone, possono essere condotte sia da professionisti che da volontari
e non richiedono di programmare degli obiettivi specifici per ogni sessione di
incontri, che avvengono quindi in modo naturale e spontaneo; invece, le Animal-
Assisted Therapies (AAT) vengono abbinate ad altri tipi di cure e consistono
in interventi che hanno il preciso scopo di curare specifici disturbi psicofisici.
Le AAT vengono concordate da un’équipe multidisciplinare e sono condotte
da un operatore debitamente formato che gestisce le interazioni tra animale
e paziente con lo scopo di raggiungere un risultato preciso (Chandler, 2005).
Esse vanno ad agire su determinati elementi di una patologia gia diagnosticata,
per la cura della quale vengono definiti 'animale adatto, il programma e gli
obiettivi da perseguire (Kruger, Trachtenberg e Serpell, 2004; Walsh, 2009;
Cirulli et al., 2011). Nello specifico, adottare un programma di AAT significa
includere deliberatamente un animale nel piano terapeutico del soggetto, con
lo scopo di conseguire un risultato preciso che si ritiene raggiungibile nel modo
migliore proprio grazie all'introduzione dell’animale (Nimer e Lundahl, 2007).

Non tutte le situazioni in cui si viene a contatto con un animale possono,
pero, rientrare nella Pet Therapy: si pensi, ad esempio, all’'adozione di un ani-
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male domestico (Pet Ownership), che implica I'instaurazione di una relazione
con il proprio animale, il cui scopo non ¢ di per sé terapeutico (Marchesini
e Tonetti, 2007). Inoltre, gli interventi con animali sono sconsigliati nei casi
di patologie organiche come le allergie e in tutte le condizioni e situazioni in
cui possono esserci rischi di stress eccessivo o di maltrattamenti nei confronti
dell’animale (Allegrucci e Silvioli, 2007).

I meccanismi attraverso cui la presenza dell’animale va ad agire sono
molteplici: la relazione che viene a crearsi tra pazienti e animali favorisce
Iinstaurazione di una generale alleanza terapeutica (Ballarini, 2003; Allegrucci
e Silvioli, 2007; Grandgeorge ¢ Hansberger, 2011). Inoltre, la presenza di
un animale fa sentire le persone meno sole, accettate e amate per quello che
sono; stimola inoltre la cur e la fantasia. Il contatto con 'animale ha
esiti positivi a livello psico-k&o, quali 'aumento nel rilascio di endorfine
(gli ormoni del benessere), il rilassamento, con conseguente diminuzione
di stati d’ansia, 'abbassamento della pressione sanguigna, il miglioramento
delle relazioni sociali e del contatto con la realt, la riduzione della depres-
sione e una maggiore stabilitd emotiva (Oden , 2000; Ballarini, 2003;
Allegrucci e Silvioli, 2007; Grandgeorge e Hixderger, 2011). Numerosi
studi provano gli effetti benefici della presenza di un animale sulla qualita
della vita dell’essere umano e molte ricerche sono state dedicate all’autismo:
la maggior parte di queste riporta di strette relazioni instaurate dai pazienti
autistici con gli animali con cui entrano in contatto (Grandgeorge e Hansber-
ger, 2011; O’Haire, 2013). La presente rassegna di stydizs stata realizzata
proprio per approfondire gli effetti che la Pet Therapy E di bambini con
Disturbi dello Spettro Autistico. Nello specifico si ¢ voluto analizzare I'im-
piego dell’animale come supporto alla terapia tradizionale, con particolare
attenzione all'interazione sociale, dato che questo risulta essere uno degli
aspetti maggiormente compromessi nelle persone con autismo. I risultati di
questo lavoro ci consentono di avere una panoramica generale delle ricerche
pitt importanti al riguardo, illustrandone i metodi impiegati per raccogliere
i dati e i risultati che ne emergono.

Metodo

Per la raccolta dei dati ci si ¢ avvalsi delle banche dati Scopus, Web of
Knowledge e Google Scholar. Al fine di essere inclusi nella presente rassegna,
gli studi trovati dovevano rispondere ai seguenti criteri di inclusione:

— essere stati pubblicati tra il 1989 e il 2013;

— avere come obiettivo della ricerca la valutazione del miglioramento delle
relazioni sociali e del comportamento prosociale nei bambini autistici grazie
all'interazione con un animale;
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— includere, anche solo parzialmente, bambini di etd compresa trai4 ei 10 anni;

— prevedere il ricorso a interventi assistiti con la presenza di animali;

— coinvolgere partecipanti con una diagnosi di Disturbo dello Spettro Autistico
Per la ricerca ¢ stata usata una combinazione delle seguenti parole chiave:

autism, autism disorder, pet therapy, animal therapy, AAA, AAT, dog therapy, service

dog, social interaction, social skills, mediator.

Risultati

In totale sono stati selezionati 9 lavori che rispondevano ai criteri di in-
clusione elencati. Lanimale usato piti di frequente ¢ risultato essere il cane (n
= 7) rispetto, ad esempio, al cavallo (n = 2). Nello specifico, gli studi trovati
possono essere raggruppati in due categorie. Un primo gruppo di studi (n = 6)
prende in considerazione I'interazione tra il bambino con autismo e 'animale
durante sessioni di terapia tradizionale: I'animale diviene un «ponte» che collega
il bambino e il terapeuta, con la specifica funzione di mediatore.

Un secondo gruppo di lavori (n = 3) esamina invece 'interazione tra il bam-
bino con autismo e una specifica tipologia di cane, il service dog, che avviene
senza la presenza del terapeuta (Burrows, Adams e Spiers, 2008; Solomon,
2010; Schratter e Dularam, 2011). Il service dog ¢ un cane che vive nella
famiglia del bambino con autismo e il suo scopo ¢ quello di assisterlo durante
lo svolgimento delle attivitd quotidiane, con la precisa funzione di evitare la
messa in atto di comportamenti potenzialmente pericolosi per sé e per gli altri
(Solomon, 2010; Berry et al., 2012). In generale, ad eccezione del service dog,
il contatto tra I'animale e il bambino avviene durante la sessione d’intervento,
all'interno di un setting apposito.

I partecipanti degli studi analizzati presentano tutti una diagnosi di Disturbo
dello Spettro Autistico. Lincidenza dei maschi ¢ maggiore di quella delle fem-
mine (circa il 20% di queste ultime contro '80% dei primi), un dato, questo,
cheriflette I'incidenza normale del Disturbo dello Spettro Autistico. Leta media
dei soggetti partecipanti agli studi ¢ di 8-9 anni, ad eccezione del lavoro di
Grandgeorge etal. (2012), in cui i soggetti partecipanti hanno un’eta compresa
trai 6 e i 34 anni. Per quanto riguarda la valutazione svolta, 'osservazione ¢ la
tecnica maggiormente utilizzata (n = 6), affiancata, in due casi, dall’intervista
semi-strutturata ai genitori o agli insegnanti (Burrows, Adams e Spiers, 2008;
Solomon, 2010). In diversi studi ci si ¢ avvalsi anche della videoregistrazione
dell’interazione tra il bambino e 'animale (n = 4). In tre casi, invece (Bass,
Duchowny e Llabre, 2009; Van Den Hout e Bragonje, 2010; Grandgeorge et
al., 2012), si sono indagati i cambiamenti nel comportamento del bambino
dal pre-trattamento al post-trattamento attraverso 'utilizzo di specifiche scale
di valutazione, somministrate ai genitori o agli insegnanti (tabella 1).



M. Capurso et al. — Utilizzo della Pet Therapy in bambini con Disturbi dello Spettro Autistico

Per quanto riguarda ['utilizzo del cane, lo studio pionieristico di Redefer e
Goodman (1989) ¢ caratterizzato dall’analisi di un gruppo di bambini in 6 diversi
momenti temporali che precedono, accompagnano e seguono il trattamento con
I'animale. Subito dopo I'introduzione del cane nel setting terapeutico si osservano
un intenso comportamento sociale rivolto al cane (M = 9,4, no baseline) e un
incremento di comportamenti prosociali verso il terapeuta (che passa da M =
2,8aM =064, p <.01) rispetto alla misurazioni iniziali. Contemporaneamente i
comportamenti di isolamento appaiono diminuiti (daM =17.2aM =5.8, p<
.01). Tali risultati iniziali tendono leggermente a declinare nel tempo pur man-
tenendosi significativi. Durante la terza fase dell'intervento si assiste a un altro
dato significativo evidenziato dall’analisi con ANOVA. In questa fase I'interazione
con il terapeuta ¢ migliorata sensibilmente (F (2, 22) = 49.03, p < .001), mentre
quella con il cane risulta diminuita (F (2, 22) = 80.25, p < .001).

La ricerca di Martin e Farnum (2002) valuta le differenze nell’interazione
dei bambini in merito a tre condizioni (con la palla, con un cane di pezza, con
un cane vero e proprio). I risultati riportano durante I'interazione con 'animale
un aumento nella frequenza e nel tempo di durata di comportamenti quali
sbattere le mani (#(449) = —-2.81, p < .005 vive nel confronto con I'animale
di pezza); guardare meno il terapeuta (#449) = 7.07, p < .001 vive confronto
con la palla e (449) = 4.48, p < .001 nel confronto con 'animale di pezza) e
ridere (#(449) = -2.36, p < .019 nel confronto con la palla e #449) = -6.12, p
< .001 nel confronto con 'animale di pezza).

Per quanto riguarda I'interazione verbale, il cane dimostra di essere un po-
tente catalizzatore di attenzione, dato che i bambini rispondevano a domande
che richiedevano una spiegazione (/=<pgliata meno spesso durante I'interazione
con il cane rispetto a quello che eriﬁcava quando avveniva l'interazione
con la palla (#(449) = 4.24, p <.001) o con 'animale di pezza (#(449) = 4.37,
2 <.001). La stessa tendenza si ¢ verificata rispetto alle produzioni verbali che
riguardavano il terapista, se messe a confronto con la situazione in cui i bambini
interagivano con la palla (#449) = 5.02, p < .001). Risultati simili sono stati
trovati in uno studio svolto con bambini che interagivano con animali diversi
(cane, coniglio e lama) confrontati con coetanei che svolgevano solo sessioni
terapeutiche tradizionali (Sams, Fortney e Willenbring, 2000).

Burrows e colleghi si soffermano invece sull'impiego del service dog, analiz-
zando in maniera qualitativa gli effetti dell'introduzione di questo tipo di animale
all'interno di dieci famiglie con bambini con Disturbi dello Spettro Autistico.
I risultati che emergono evidenziano un incremento del senso di sicurezza del
bambino, dei genitori e della qualita della vita dell'intera famiglia (Burrows
etal., 2008). La ricerca sottolinea come il service dog aumenti la sicurezza del
bambino prevenendo comportamenti a rischio, funga da amico e compagno
del bambino con autismo e dell’intera famiglia e svolga I'importante funzione
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di catalizzatore di attenzione e mediatore nelle relazioni sociali, diventando
spesso lui, e non il bambino con Disturbo dello Spettro Autistico, 'argomento
di conversazione in pubblico.

Tali risultati sono avvalorati anche da due studi di caso presentati da Solomon
(2010), in cui sono evidenziati I'instaurarsi di una forte connessione emotiva tra
il bambino e il service dog e il consolidamento dei legami affettivi del bambino
con i membri della famiglia; ¢ inoltre emerso che i cani supportano la comuni-
cazione del bambino e la sua partecipazione alla vita di tutti i giorni, favorendo
la manifestazione di comportamenti non linguistici ad alto valore sociale. Un'ul-
teriore conferma dell’utilita del service dog viene fornita da una ricerca svolta da
Schratter e Dularam (2011), nella quale gli effetti dell'introduzione del service
dog sono stati misurati tramite una scala validata, la Pervasive Developmental
Disability Behavior Inventory (Cohen e Sudhalter, 2005). I dati di questa ricerca
evidenziano la tendenza del bambino a prestare maggiore attenzione alla persona
che gli si rivolge e a mettere in atto comportamenti pitt appropriati in situazioni
pubbliche. Si ¢ riscontrata, inoltre, una notevole differenza nella messa in atto di
comportamenti aggressivi e comportamenti autostimolatori da parte del bambino
tra la condizione precedente all’assegnazione del service dog e la condizione di
post-trattamento: questi comportamenti, infatti, risultano essere meno frequenti
e meno duraturi nel tempo nel post-trattamento.

Due degli studi illustrati nella tabella 1 si soffermano sull’'intervento assistito
dall'impiego del cavallo. Nel primo di essi Bass et al. (2009) hanno analizzato
attraverso un disegno sperimentale il funzionamento sociale dei 19 soggetti
partecipanti al gruppo sperimentale (etd media = 6.95, DS = 1.67) attraverso
due strumenti, la Social Responsiveness Scale (Constantino, 2002) e il Sensory
Profile (Dunn, 1999). Per quanto riguarda il funzionamento sociale generale
misurato tramite il Sezsory Profile, il #-test ha rivelato un incremento significa-
tivo del gruppo sperimentale tra il pre e il post-trattamento (#(18) = -7.29, p <
.01, d=-.059), mentre i valori medi del gruppo di controllo sono aumentati
in modo marginale (#(13) = -1.77, p = .101). Risultati simili sono stati trovati
per quanto riguarda la Social Responsiveness Scale.

Anche Van Den Hout e Bragonje (2010) han isurato gli effetti dell’ip-

oterapia attraverso due strumenti validati, la CJQC/oi[dboodAumm Rating
) e TATEC (Autism Treatment Fvaluation Checklist, Rimland e Edelson,
1999; Geier et al., 2013). I 60 soggetti che hanno preso parte allo studio (fem-
mine/maschi = 11/49; eta = 7.0 + 3.0 anni, range = 2-14) hanno partecipato in
mediaa 9.2 le di ippoterapia (DS = 1.0, range = 8-10). Tra il pre e post-
trattamento la S harilevato un decremento del valore medio di sintomi di
autismo di 2.3 punti (£= 10.6, p = 0.00, Effect size 4= 0.46). CATEC ha inoltre
rivelato che i pazienti con Disturbo dello Spettro Autistico hanno risposto in
modo significativamente migliore quelli con diagnosi di Sindrome di Asperger
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al trattamento con ippoterapia. Le variazioni sono particolarmente marcate per
quanto riguarda le sottoscale che misurano la socialita (Effect size 4 = 0.80).
Infine, Grandgeorge e colleghi (2012) presentano due ricerche distinte, volte
a valutare I'impatto di un animale domestico (cane, gatto, criceto) posseduto
sin dalla nascita del bambino (n = 8, etd media = 10,7, DS = 3,7) o inserito in
famiglia quando il bambino con autismo aveva 5 anni d’eta (n = 12, etd media
= 11,4, DS =5,5). In entrambi i casi il confronto ¢ stato effettuato con un grup-
po di controllo di bambini che avevano caratteristiche corrispondenti ma non
possedevano animali. La ricerca ha valutato il funzionamento cognitivo iniziale
dei soggetti (scala Weschler, Kaufman K-ABC; Anastasi, 1988) e I'eventuale cam-
biamento del comportamento in famiglia dei bambini con autismo attraverso
I’ADI-R, un’intervista semi-strutturata rivolta ai genitori (Lord etal., 1994) in due
diversi momenti temporali: quando i bambini avevano 4-5 anni e in un periodo
successivo non meglio specificato nello studio. I risultati mostrano che solo il
gruppo di bambini che ha ricevuto un cucciolo dopo i 4-7 anni d’eta ha subito
un miglioramento in due dei comportamenti indagati con l'intervista ADI-R.
Nello specifico, il gruppo che ha ricevuto 'animale domestico a 4-5 anni d’eta ha
riportato un punteggio di deficit minore per i comportamenti relativi all’«offerta
di condivisione», quali ad esempio condividere cibo o giochi con i genitori o con
altri bambini (Wilcoxon test: Z = 21, p < 0.0014) e al «fornire conforto», quali
ad esempio consolare altri bambini se erano tristi o si facevano male (Wilcoxon
test: Z = 21, p < 0.0014). Nessun cambiamento significativo ¢ stato registrato
nell’altro gruppo sperimentale (i bambini che avevano un cucciolo in casa sin
dalla nascita) né nei due gruppi di controllo associati ai gruppi sperimentali.

Discussione

La panoramica delle ricerche in materia mette in evidenza 9 studi, tutti parti-
colarmente recenti (dai primi anni del Duemila a oggi, con 'eccezione dello studio
di Redefer e Goodman del 1989), da cui si evince un notevole incremento delle
capacita sociali e relazionali dei bambini coinvolti quando il terapeuta ¢ affian-
cato dalla presenza dell’animale (Redefer e Goodman, 1989; Martin e Farnum,
2002; Sams, Fortney e Willenbring, 2006; Bass et al., 2009; Van Den Hout e
Bragonje, 2010; Grandegeorge, Duchowny e Llabre, 2012), ma anche, e soprat-
tutto, quando I'animale coinvolto ¢ il service dog, una tipologia di cane inserito
allinterno del nucleo familiare e addestrato a prendersi cura di questi bambini
(Burrows, Adams e Spiers, 2008; Solomon, 2010; Schratter e Dularam, 2011).

Come sottolineato dai risultati, gli animali, primo fra tutti il cane, sembrano
riuscire a instaurare un legame particolare con i bambini con Disturbi dello
Spettro Autistico, tanto da permettere non solo una pil facile comunicazione
e interazione con essi, ma anche una maggiore apertura verso gli altri. Questo
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avviene non solo grazie alla socialita, che ¢ propria soprat del cane, ma
anche grazie all'assenza di giudizio da parte degli animali, ch sti ultimi sono
in grado di comunicare a livello non verbale, riuscendo quindi a relazionarsi
con I'essere umano su un piano pre-simbolico. Uanimale, il cane in particolare,
diviene un mediatore capace di far cadere le barriere che i bambini con autismo
innalzano tra loro e il mondo che li circonda (Redefer e Goodman, 1989). Per
Martin e Farnum (2002), I'iniziale relazione che il bambino con Disturbi dello
Spettro Autistico riesce a instaurare con I'animale puo essere, in un successivo
momento, trasferita agli esseri umani (Grandgeorge ¢ Hansberger, 2011).
Secondo Martin e Farnum (2002), il cane diviene un vero e proprio oggetto
transizionale, capace di incoraggiare I'apertura del bambino verso cio che lo
circonda, senza esserne traumatizzato. Da questo punto di vista, un cane reale
risulta in grado di svolgere questa funzione ancor meglio del cane di pezza e
della palla, che sono stati usati in questo studio come termini di paragone.

Nei setting specifici e in presenza del terapeuta, quindi, la funzione dell’a-
nimale ¢ quella di mediatore; diversa ¢ invece la funzione del service dog, che
diventa, per I'intera famiglia coinvolta, non solo una fonte di sicurezza, ma
anche un catalizzatore sociale, facilitando, dunque, le relazioni sociali di tutti i
membri (Burrows, Adams e Spiers, 2008; Solomon, 2010; Schratter e Dularam,
2011; Berryetal., 2012). Inoltre, ¢ importante sottolineare, per quanto riguarda
Pimpiego del service dog, che il cane in questione ¢ addestrato, ragion per cui il
tipo di interazione che viene a crearsi ¢ differente da quella che, solitamente, si
crea con il «cane domestico ordinario» (Burrows et al., 2008; Solomon, 2010;
Schratter e Dularam, 2011; Grandgeorge e Hansberger, 2011).

Dal punto di vista metodologico ¢ utile notare che solo tre ricerche hanno
utilizzato un metodo sperimentale (Bass etal., 2009; Van Den Hout e Bragonje,
2010; Grandgeorge et al., 2012). Le altre ricerche riportate hanno adottato
un disegno di ricerca di tipo osservazionale o quasi-sperimentale. Il limite piu
spesso riscontrato, in particolare dal secondo tipo di ricerche, & rappresentato
dall’assenza di un gruppo di controllo (Grandgeorge e Hansberger, 2011), oltre
al fatto che esse forniscono poche informazioni circa i criteri diagnostici e di
valutazione utilizzati (Redefer e Goodman, 1989; Martin e Farnum, 2002;
Sams, Fortney e Willenbring 2006; Berry et al., 2012). Occorre sottolineare
anche che i gruppi analizzati sono spesso poco numerosi.

In definitiva, si puo dire che la Pet Therapy ¢ funzionale come affiancamento
al trattamento di Disturbi dello Spettro Autistico. Nel suo ruolo di coterapeu-
ta, 'animale risulta essere un valido mediatore per la relazione tra paziente e
terapeuta, sebbene la ricerca debba proseguire in tal senso, includendo anche
la presenza di un gruppo di controllo appaiato e di campioni pili ampi per
meglio valutare I'efficacia dei diversi progetti svolti (Redefer e Goodman, 1989;
Martin e Farnum, 2002; Sams et al., 2006; Berry et al., 2012).
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Negli ultimi anni sta prendendo sempre pili piede una nuova prospettiva, la
zooantropologia, nata negli anni ’80, per la quale a fungere da mediatore non
¢ pitt 'animale in sé, ma la relazione che viene a crearsi tra questo e il bambino
(Marchesini, 2008). Cid potrebbe fare fronte a un altro dei limiti emersi da
questi studi (Redefer e Goodman, 1989; Martin e Farnum, 2002; Berry et al.,
2012): 'instabilitd nel tempo dell'incremento del comportamento sociale nel
bambino in assenza dell’animale. Non esistono ancora ricerche scientifiche che
documentino i benefici della zooantropologia, soprattutto per quanto concerne
lautismo. Al momento, i tentativi di applicazione di tale approccio si limitano
all’'ambito scolastico e educativo (Marchesini e Tonutti, 2007). Le ricerche future in
questambito potrebbero concentrarsi proprio sull'applicazione di quest approccio
allo studio dell’utilizzo degli animali in supporto al trattamento dei Disturbi dello
Spettro Autistico, concentrandosi ed enfatizzando proprio il legame che si riesce
a creare tra I'animale e il bambino con autismo: in tal senso, a diventare fulcro di
successive relazioni sociali ¢ la relazione stessa con 'animale, e non quest’ultimo,
come emerge, invece, dalle prime ricerche condotte sull'argomento. A cio si po-
trebbe aggiungere un impiego pitt spontaneo dell’animale, al di fuori del setting
terapeutico, favorendo e incrementando le attivita del service dog, ad esempio.

Conclusioni

Questo lavoro ha evidenziato come diverse tipologie d’intervento assistito
con gli animali comportino dei benefici soprattutto per quanto riguarda l'inte-
razione sociale in bambini con Disturbi dello Spettro Autistico. E utile notare
che, quando ci si sposta verso una popolazione adulta, il livello di efficacia
del’AAT sembra diminuire (Nimer e Lundahl, 2007). Anche se la ragione di
cid non ¢ stata ancora spiegata, possiamo ipotizzare che gli animali abbiano
un’'influenza maggiore nei bambini piu piccoli. Un’altra questione che rimane
aperta riguarda lo studio dettagliato dei meccanismi in base ai quali la Pet
Therapy agisce. Tale studio necessita di un modello teorico consolidato e co-
erente, capace di guidare la formulazione di precisi quesiti di ricerca e ipotesi,
ma questo modello oggi sembra ancora mancare in letteratura.

Considerati il crescente sviluppo di interventi di Pet Therapy e la nascita
di un nuovo tipo di approccio alla relazione con 'animale (Zooantropologia; si
veda Marchesini e Tonutti, 2007), i lavori di ricerca proseguono. In particolar
modo, I'attenzione ¢ rivolta alla possibilita di avvalersi di tale approccio a livello
educativo e didattico (Marchesini e Tonutti, 2007), non escludendo 'oppor-
tunitd di valutare gli effetti che tale applicazione potrebbe avere su bambini e
ragazzi con autismo anche nel contesto scolastico.
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Abstract

The use of animals as a complementary intervention to traditional therapies has
undergone a certain development in recent years. The main background for such
integrative therapy is that the relationship between the animal and the patient
may increase the effect of other therapies and empower communication abilities,
especially in young children. For these reasons, animal-assisted activities and
animal-assisted therapies have also been used with children with autism spectrum
disorder. This paper analyses nine studies relating to the use of pet therapy with
children with autism. This review shows the benefits that children can gain
from such treatment, especially in the field of social interaction.
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Sally J. Rogers, Geraldine Dawson
e Laurie A. Vismara
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Un intervento precoce per il tuo
bambino con autismo: come utilizzare
I'Early Start Denver Model in famiglia

Edizione italiana a cura di Costanza Colombi, Antonio

Narzisi,

Firenze, Hoegrefe, 2015

Il testo di Rogers, Dawson e Vismara ¢ la
versione per genitori della prima pubblica-
zione in italiano centrata sul metodo Early
Start Denver Model.!

Nonostante questo, il manuale appena
pubblicato non si focalizza sulla celebrazione
del «metodo» dal momento che, pur seguen-
done i principi e le strategie, si spinge oltre la
«guerra» tra metodi, cercando di illustrare, in
modo estremamente comprensibile, tutti gli
aspetti che riguardano la presenza in famiglia
di un bambino con un disturbo dello spettro
autistico.

Le autrici hanno trasformato con successo
tutte le piti recenti linee guida evidence based
in suggerimenti chiari, pratici, concreti e a
portata delle persone non addette ai lavori.

Per perseguire questo obiettivo prendono
per mano il genitore e con pazienza, serenita
€ umorismo spiegano passo per passo come
giocare con il proprio bambino, contribuendo
afar migliorare anche il livello delle conoscenze
tecniche del lettore.

La versione inglese del libro ha vinto
I’American Journal of Nursing Award—Con-
sumer Health.

! S. Rogers e G. Dawson, Early Start Denver Model:
intervento precoce per [ autismo, Torino, Omega, 2010.

Edizioni Erickson — Trento

Simone Cuva, Natasha Chericoni e Giovanni Valeri

La scrittura proposta si allontana dal
«tecnicismo» che aliena tanti genitori dallo
studio diretto delle fonti e i risultati sono
tangibili.

Il testo accompagna i genitori dal mo-
mento in cui iniziano a manifestare le loro
prime preoccupazioni, alla diagnosi, alla
scelta del terapista, indirizzando I'attenzio-
ne sulle modalita adeguate per sollecitare il
proprio bambino durante tutti i momenti
della giornata.

Le autrici «dialogano» direttamente con
i genitori ponendosi dalla loro parte. Il libro
¢ strutturato in due parti: nella prima parte,
intitolata «Cominciamo», si delinea la cornice
teorica dell'intervento precoce, sottolinean-
do I'importanza del benessere della coppia
genitoriale.

Nella seconda parte del libro, «Strategie
quotidiane per aiutare il vostro bambino a
essere coinvolto, a comunicare e ad appren-
dere», le autrici mettono a fuoco le strategie
utili a costruire dapprima una relazione di
gioco bilanciata e divertente tra il bambino e
il suo partner comunicativo, per poi insegnare
le modalita per aiutare il bambino ad appren-
dereattraverso I'imitazione e successivamente
lavorare per insegnare il gioco, sia funzionale
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che simbolico. Grande spazio ¢ dedicato
all’attenzione congiunta e alla sollecitazione
della comunicazione verbale e non verbale.

In appendice, le autrici hanno selezionato
per il lettore i giocattoli e i materiali appro-
priati per i bambini piccoli con disturbi dello
spettro autistico.

Lobiettivo principale del testo ¢ operativo:
il libro ¢ disseminato infatti di suggerimenti
pratici, piccole verifiche del lavoro oltre che
di riassunti e tabelle per sintetizzare i corposi
contenuti.

Altri obiettivi sono rappresentati dal fornire
ai genitori gli strumenti per ricevere un aiuto
adeguato da parte di medici, consulenti e altri
professionisti e per destreggiarsi in maniera
critica tra le diverse proposte di lavoro che
riceveranno per il loro bambino.

Inoltre il testo fornisce, indirettamente, un
modello ai professionisti implicati nel lavoro
con bambini con disturbi dello spettro auti-
stico e iloro familiari, rispetto all'operativita,
alla chiarezza e all’empatia.

La decisione di riportare le esperienze di
genitori che «ci sono gia passati» fa sentire
accolte le emozioni che il lettore puo speri-
mentare: dal disorientamento, alla rabbia, alla
tristezza, ma anche al sollievo, alla speranza
e, infine, alla soddisfazione.

In effetti, testi come questo sembrano
essere la risposta sostenibile al bisogno di
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specificita e intensivita dell'apprendimento
di cui necessitano i bambini con autismo.

[ curatori dell’edizione italiana sono riu-
sciti nel compito di raccogliere e convertire
le indicazioni relative al contesto originale
(leggi, istituti, associazioni) in informazioni
applicabili alla realta italiana, per certi versi
ancora pitt complessa di quella anglosassone.

Tra le risorse troviamo anche una biblio-
grafia e una sitografia italiana essenziale e
specifica.

Un ulteriore obiettivo della versione italia-
na ¢ quello di creare una rete di professionisti
e di centri accreditati sul territorio italiano
a cui i genitori potranno fare riferimento in
materia di intervento precoce.

Si consiglia la lettura di questo libro non
solo ai genitori di un bambino piccolo con
autismo, ma anche ai suoi familiari: ai nonni,
aglizii e a tutte le persone che vivono con lui.

Come gia sottolineato, se ne suggerisce
la lettura anche a chi opera con bambini
piccoli con autismo, sia a livello diagnostico
e valutativo, sia a livello dell’intervento, con
la finalita non solo di migliorare la propria
capacita di aiutare i bambini e le famiglie,
ma anche di mettersi nei panni dei genitori
e affrontare al loro fianco le sfide quotidiane.

Paola Zanini
(CulturAutismo Onlus)



Cindy B. Schneider
Attori si diventa! Il metodo
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Acting Antics per insegnare la
comprensione sociale e il pensiero
flessibile ai ragazzi con Sindrome

di Asperger
Milano, LEM, 2015

Questo libro rappresenta un’assoluta novita
in riferimento allo sviluppo delle capacita
sociali di bambini e ragazzi che manifestano
Sindrome di Asperger, in quanto ¢ I'esatta
traduzione di un interessantissimo testo in-
glese di Cindy B. Schneider. Questa autrice
propone, infatti, una metodologia nuova e
una serie di esperienze pratiche da riprodurre
orielaborare in ambito teatrale dal momento
che, come afferma Tony Attwood, «le persone
con la Sindrome di Asperger possono essere
attori naturali», oppure possono scoprire
nella realizzazione di recite particolarmente
sperimentate, come quelle presentate nel libro,
nuove e inaspettate possibilita relazionali.

Le abilita sociali costituiscono il nucleo
centrale della struttura di questo testo, nel
momento stesso in cui sia i ragazzi con Sin-
drome di Asperger, sia tutti quelli con altri
deficit sociocognitivi avvertono il bisogno di
migliorare laloro capacita di comprendere la
comunicazione non verbale delle altre persone.
Limportante, comunque, per la Schneider &
determinare delle situazioni di partenza che
creino divertimento e partecipazione nei
giovani aspiranti attori, in modo da stimolare
in loro la voglia di continuare e di inventare
situazioni nuove, sia con i genitori sia in
situazioni educative o, addirittura, terapeu-
tiche, alla presenza di esperti che utilizzino

progressivamente tecniche diverse, riferendosi
a specifiche aree deficitarie. Queste ultime
possono essere: la pragmatica, le modalita
comunicative non verbali, I'interazione in
gruppo, la pianificazione, la sequenzialita e
il problem solving.

Sul piano tecnologico sono ben spiegati
con esempi chiari e semplici alcuni esercizi
fondamentali come quelli rappresentati da
«materiali di scena», «tranello» e «frasi fles-
sibili». Infine occorre sottolineare la presenza
di «esercizi di coppia» e «scene da copione».
Naturalmente, con gli opportuni adattamenti,
molte di queste esperienze possono essere rea-
lizzate, sul piano prevalentemente educativo,
anche nel contesto scolastico.

Sul versante espressivo-drammatico,
nella parte centrale del libro vengono poi
descritte delle situazioni che amplificano la
componente interattiva, proprio attraverso il
realizzarsi di processi di improvvisazione, di
compagnie teatrali, del campo estivo, e cosivia
fino al momento del grande show! Insomma
lautrice guida progressivamente il lettore in
un processo finalizzato a cogliere 'importanza
dell’«esplosione» espressiva raggiungibile dai
ragazzial termine di un percorso caratterizzato
da molteplici possibilita drammatico-rappre-
sentative, nell’ottica costante dell’autonomia,
intesa come continua scoperta da parte del
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soggetto delle proprie possibilita interne di
superare I'ansia e di cominciare a osservare
le proprie emozioni in azione.

Lultima parte del libro, quindji, ¢ opportu-
namente compendiata da 5 appendici, estrema-
mente utili per tutti gli operatori che desiderino
cimentarsi in questo ambito drammatico-
espressivo. Lappendice A comprende esempi
di liste di programmi ed esercizi, I'appendice

Henry Winkler e Lin Oliver
lllustrazioni di Giulia Orecchia

B fornisce moduli ed esempi fotocopiabili,
'appendice C evidenzia copioni fotocopiabili
per uno o pili partner, I'appendice D presenta
solo copioni di gruppo. Infine 'appendice E
costituisce un effettivo sommario delle compe-
tenze chiave riferibili ai diversi esercizi di scena
del programma Acting Antics.

Silvano Solari

Hank Zipfer e il peperoncino killer

Crema, Uovonero, 2015

Questo ¢ il sesto libro di una serie dav-
vero fortunata, dal titolo Hank Zipfer il
Superdisastro, nata dalla collaborazione di
due bravissimi scrittori come Lin Oliver e
Henry Winkler. La prima ¢ anche produttrice
di serie televisive per bambini e il secondo ¢
ben noto al pubblico italiano con il nome di
Fonzie, della serie Happy Days. Di fatto ne
scaturiscono dei racconti molto divertenti per
bambini, ragazzi e adulti con un autentico
senso dell’'umorismo, dato che, come nel caso
di questo libro, Hank Zipfer appare subito
un ragazzino bizzarro e simpatico, con le
sue battute e la sua capacita di cogliere rapi-
damente le caratteristiche «buffe degli altri,
fino a farli diventare degli allegri personaggi,
come la signorina Adolf o il preside Love.
Infatti egli racconta, in prima persona, di
un avvenimento davvero entusiasmante per
un preadolescente che cerca di capire come
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vanno le cose del mondo e vuole scoprire
delle nuove realtd, cioé 'arrivo di un coeta-
neo giapponese da ospitare per alcuni giorni
nella propria casa e nella propria scuola.
Quest’ultimo si chiama Yoshi Morimoto, ma
¢ solo uno dei tanti ragazzini che popolano
le pagine di un libro scritto con l'attenzione
di chi conosce I'infanzia, con le sue stranezze
e le sue preziosita, con la consapevolezza che
una fantasia scatenata piace e puo creare un
ambiente di lettura davvero ricco di stimoli
e di partecipazione emotiva.

La scrittura ¢ brillante e i 26 capitoli,
brevi e scritti con tratti grandi, scorrono
veloci suscitando continuamente la voglia
di andare avanti, per capire cosa succede
ma anche per condividere le avventure che
si susseguono senza sosta, determinando un
clima giocoso e, allo stesso tempo, pieno di
imprevisti. Le illustrazioni, poi, sono davvero



rappresentative di quello che sta succedendo
e contribuiscono non solo a «far vedere» ma
anche a «far sentire» al lettore le emozioni di
tanti piccoli fatti e di tante situazioni. Sono
immagini in bianco e nero che sembrano de-
gli schizzi fatti a matita, semplici ed efficaci,
anche perché spesso hanno le dimensioni di
ur’intera pagina e aiutano il giovane lettore
a sperimentare il piacere della pausa e della
riflessione, lungo un percorso connotato dalla
presenza di moltissimi fatti incessantemente
«disastrosi». Ne risulta soddisfatta la voglia di
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trasgressione, tipica dei soggetti che hanno
un’eta che si colloca tra gli 8 e i 13 anni e che
sono capaci di osservare gliadulti manifestando
un atteggiamento critico e, allo stesso tempo,
divertito. Ecco perché questo ¢ un libro di
lettura consigliabile ai genitori di oggi per i
loro figli, in un’epoca dominata dal computer
e da internet, per contribuire a fare crescere
il piacere del leggere e del creare avventure.

Silvano Solari

Tools For Autism (TFA - Strumenti

Per I’Autismo)

App Android disponibile si Google Play

Coloro che lavorano nel campo dell’au-
tismo, siano essi operatori o insegnanti, cosi
come molti genitori, hanno sperimentato
Pefficacia di strategie come la sk analysis,
le storie sociali e 'uso della comunicazione
aumentativa e alternativa. Negli ultimi anni
la diffusione delle tecnologie informatiche
e, in particolare, dei dispositivi touch ha
determinato la disponibilita di strumenti di
pit facile portabilita che possono favorire
'uso di queste strategie nella quotidianita.

All'interno di un progetto denominato
touch for autism, promosso dalla Fondazio-
ne ASPHI ONLUS e realizzato dal Centro
Autismo e Sindrome di Asperger del’ASL
CN1 di Mondovi, in collaborazione con il
CSP-Innovazione nelle ICT di Torino, sono
state messe a punto tre applicazioni per tablet

Android dedicate alla costruzione di storie
sociali, task analysis e tabelle comunicative.
Il progetto ¢ stato finanziato dalle Fonda-
zioni Cassa di Risparmio di Cuneo, Cassa
di Risparmio di Torino e Specchio dei Tempi
del quotidiano «La Stampan.

Tools For Autism (TFA — Strumenti Per
I’Autismo) ¢ un’applicazione gratuita, che
puo essere scaricata attraverso Google Play,
la cui realizzazione ¢ stata curata per la parte
informatica da Fabio Saracino e per la parte
metodologica ed ergonomica da Francesca
Brunero.

Le app consentono di «costruire» stru-
menti personalizzati, che tengano conto delle
esigenze del singolo individuo, sfruttando
le abilita visive delle persone con autismo.
Non si tratta cio¢ di applicazioni gia pronte
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per un uso generalizzato, indipendente dalle
caratteristiche del singolo bambino, adole-
scente o adulto con disturbi dello spettro
autistico che le dovra utilizzare. Sono state
infatti costruite con 'obiettivo di «insegnare
ainsegnare», attraverso la costruzione guz'dam
di strumenti di supporto all’'intervento educa-
tivo o abilitativo come le storie sociali, le task
analysis e le tabelle comunicative. Il primo
destinatario delle app ¢ quindi I'adulto che
riveste un ruolo educativo o abilitativo nei
confronti del soggetto con autismo.

La prima app consente di costruire storie
sociali inserendo immagini e testo scritto che
vengono visualizzati sullo schermo touch e a
cui pud essere aggiunta la sintesi vocale. La
costruzione della storia sociale viene guidata
proponendo il susseguirsi delle diverse tipolo-
gie di frasi previste dalla tecnica (si vedano a
tal proposito i volumi di Gray, 2004 e Smith,
2006).! 1l risultato sara una storia sociale che
la persona con autismo potra seguire sul suo
tablet (o smartphone) e che, se necessario,
potra essere modificata per essere resa piu
funzionale ed efficace.

La seconda app consente di costruire task
analysis, cio¢ rappresentazioni, iconiche e/o
scritte, delle sequenze di azioni necessarie
per realizzare un compito. Possono essere
costruite task analysis per le autonomie per-
sonali (lavarsi, vestirsi, ecc.) e le autonomie
domestiche (apparecchiare, fare un panino,
ecc.) o per altri compiti in cui si vuole rendere
pittautonomo il soggetto (ad esempio, farsi la
cartella, organizzare le varie fasi dello studio,
prepararsila borsa per la piscina e altre). Lapp
consente di visualizzare sullo schermo una

U Si veda C. Gray, / libro delle storie sociali, Brescia,
Vannini, 2004; C. Smith, Storie sociali per l'autismo.
Sviluppare le competenze interpersonali e le abilita sociali,
Trento, Erickson, 2006.
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sequenza di pit step oppure di mostrarne uno
alla volta (modalitd d’uso particolarmente
utile per bambini con difficolta diattenzione).
Al bambino viene insegnato a spuntare ogni
azione effettuata che viene quindi mostrata in
dissolvenza, in modo che l'attenzione venga
spostata su quella successiva. La possibilita di
attivare la sintesi vocale consente al bambino
passo passo attraverso il ricorso a specifiche
consegne verbali.

La terza app permette di costruire tabelle
comunicative con un numero di immagini
personalizzato, che possono essere organizzate
per aree tematiche a cui si puod accedere attra-
verso linguette sempre visibili sullo schermo.
Anche in questo caso puo essere attivata la
sintesi vocale.

Scaricando le tre applicazioni si ottengono
anche delle istruzioni per 'uso che spiegano
come costruire i diversi strumenti; la guida
completa pud essere scaricata al sito htep://
rd.csp.it/wp-content/uploads/2013/04/
ToolsForAutism1.pdf.

Insieme alle applicazioni ¢ possibile
scaricare una raccolta di immagini prodotte
dall’Associazione spagnola ARASAAC (Arago-
nese Portal of Augmentative and Alternative
Communication del Gobierno de Aragona,
www.catedu.es/arasaac), che possono essere
inserite nelle varie storie sociali, task analysis
o tabelle comunicative costruite. Possono
tuttavia essere utilizzate anche immagini
proprie (fotografie, disegni, pittogrammi) o
disponibili in commercio, che possono essere
trasferite dal computer al tablet.

Nei primi due anni sono stati riscontrati
oltre 6.000 download, molti dei quali effettuati
da soggetti stranieri, in particolare americani
(¢ disponibile anche una versione in inglese).

Giuseppe Maurizio Arduino
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